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Bl&sippa - Hepatica nobilis.

Hepar (Grekiska) = Lever.

Ta garna med dig boken till sjukhuset
nar du ska transplanteras.
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Inledning

Méjligheten att utféra levertransplantationer har forbattrat
livskvalitet och livslangd fér manga patienter med svar
leversjukdom. Den férsta levertransplantationen utfordes 1963 i
USA och den forsta i Sverige 1984. Idag goérs det ca 8000
levertransplantationer per ar i Europa. Motsvarande siffra for
Sverige &r ca 170 per ar baserat pa statistik fr&n dren 2018-2022.
Sverige ingar i ett nordiskt samarbete fér organutbyte, organiserat
av Scandiatransplant. Sedan sommaren 2016 ingar Tartu
universitetssjukhus i Estland i samarbetet. Inom Scandiatransplant
gors ca 400 levertransplantationer per ar.

Utveckling av kirurgisk teknik, intensivvard, immunddmpande
medicinering och kontroller efter levertransplantationen har
successivt forbattrat resultaten. Idag overlever cirka 95 % av
patienterna det férsta aret och omkring 85 % i 5 ar. Det finns idag
manga gladjande exempel pa personer som lever ett mycket gott liv
bade 20 och 30 ar efter sin levertransplantation. Fér den enskilda
personen paverkas dverlevnaden av faktorer som vilken
leversjukdom man har, hur Ié’mgt framskriden sjukdomen ar vid
transplantationen samt om man har andra sjukdomar. Levnadsvanor
och foljsamhet till medicinering &r ocksa faktorer som paverkar
hélsa, organfunktion och dverlevnad. Det pagar ett standigt arbete
for att ytterligare kunna forbattra resultaten och livskvaliteten efter
transplantation.



Fore Transplantationen

Levern

Levern &r beldgen i buken, bakom héger revbensbage och vager
normalt 1-2 kg. Levern har stor blodgenomstrémning och varje
minut passerar cirka 1,5 liter blod genom levern. Detta blod kommer
dels frén stora kroppspulsadern (aorta), dels fran det karl (vena
porta) som samlar upp blodet fran tarmarna och mjélten. I
levercellerna bildas galla som transporteras via gallvagstradet till
tarmen och blandas med maten vi ater.

Tolvfinger-
tarmen
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Lever med gallvagar.



Levern har manga livsviktiga funktioner, exempelvis:

e Bildar galla som ar nédvandig fér upptag av fett i maten.

e Bryter ner och utséndrar kroppsegna amnen (bilirubin,
ammoniak) och d&mnen som tillférts kroppen utifrdn (lakemedel,
alkohol, tungmetaller).

e Bildar &mnen som far blodet att levra sig (koagulera) vid
vavnadsskada.

e Tar upp, lagrar och bryter ner kolhydrater, fett och proteiner.

e Utgdr en viktig del av immunférsvaret.

Levern har en fantastisk férmaga att dterhdmta sig efter en skada
eller sjukdom men i vissa fall gar skadeprocessen inte att stoppa och
en levertransplantation kan da bli nédvandig.

Orsaker till behov av levertransplantation

Det finns ett stort antal leversjukdomar hos vuxna och barn dar
behov av levertransplantation kan uppsta. Dessa kan i princip delas
in i fyra olika grupper:

e Kronisk leversvikt

e Akut leversvikt

e Levertumorer

e Amnesomséttningssjukdomar (metabola sjukdomar)

Vid kronisk leversvikt har man vanligen kant till sin leversjukdom
under ménga &r, men ibland kan man ha hunnit bli mycket sjuk
innan man far sin diagnos. De flesta personer med kronisk leversvikt
har utvecklat det som kallas skrumplever eller levercirros, det vill
saga bortfall av leverceller som ersatts med bindvav. Bakomliggande
orsaker kan vara primar skleroserande kolangit (en inflammatorisk



sjukdom i gallvagarna), virusinfektioner som hepatit B eller C,
alkohol eller autoimmun hepatit.

Vid akut leversvikt kan behov av levertransplantation uppstd redan
nagra dagar efter att man utvecklat de forsta symtomen pa
leversjukdom. Orsaken kan till exempel vara lakemedelsp@verkan
eller virus, men ibland forblir orsaken okand trots noggrann
utredning. Vid levertumoérer har man ofta en kronisk leversjukdom
med cirrosutveckling i botten, men levertumérer kan uppsta i en
tidigare helt frisk lever. I vissa fall ges tumérbehandling under tiden
pa vantelista infor transplantation for att minska tumérstorleken och
risken for tumorspridning.

Det finns ocksd en mangd olika metabola leversjukdomar, som var
och en ar relativt ovanliga, dér behov av levertransplantation kan
uppstd. En del av dessa leversjukdomar leder till leversvikt medan
andra inte paverkar leverfunktionen utan i stillet ger svara skador
och symtom fran andra delar av kroppen.

Tecken pa leversjukdom

Vid leversjukdom uppstar en rad olika tecken och symtom. Har foljer
de vanligaste:

Férandrade leverprover

Ett tidigt tecken pad leversjukdom &r att man far férsdmrade
blodprovsresultat. Leverprover som vanligen analyseras ar
leverenzymer (ASAT, ALAT, ALP), bilirubin, albumin och
koagulationsprov (PK-INR).

Ikterus

Gulhet i 6gonvitor och hud (ikterus) kan vara ett tecken pa
leversjukdom. Detta beror pa att utséndringen av gallfargamnet
bilirubin &r férsamrad och darfér 6kar nivderna i blodet. Bilirubin &ar



gulbrunt till fargen och bildas nar de réda blodkropparna bryts ner.
Normalt utséndras bilirubin via levern och gallvagarna till tarmen
och fargar avféringen brun. Om gallflédet ar nedsatt kan avféringen
bli ljusare till fargen och urinen bli moérkare eftersom en del av
bilirubinet d& utséndras via urinen istéllet.

Vatska i buken och bensvullnad

Vid leversjukdom bildas ofta mycket bindvav i levern vilket férsvarar
blodgenomstrémningen. Det blir d& ett 6kat tryck i leverns
tillférande blodkarl (portddern = vena porta) som leder blodet fran
tarmar och mjélte till levern. Aven produktionen av albumin (ett
protein som bildas i levern och bland annat underlattar for
blodplasma att stanna kvar i blodbanan) minskar. Det héga trycket i
blodkérlen (venerna) tillsammans med I3ga albuminnivder medfor
ofta att vdatska ansamlas i buken (ascites) och benen kan svullna.
Man behdéver ofta ta vatskedrivande mediciner (diuretika). Om
denna behandling inte hjalper kan man behéva drénera buken pa
vatska via en slang (buktappning = laparocentes). Ytterligare en
annan behandlingsmetod kan vara att anldgga en sa kallad shunt
(TIPS) mellan tva kérl i levern for att avlasta trycket i portddern och
déarmed minska mangden vatska som tranger ut i buken.

Aderbrack

En annan komplikation till det héga trycket i vena porta ar att
&derbrack (varicer) kan bildas pa olika stéllen i kroppen. Ofta
utvecklas dessa i matstrupen eller i magsécken. De kan brista pa
grund av det hdga trycket och bdrja bléda, vilket ar en allvarlig
komplikation. Fér att bedéma om man har aderbrdck kravs att man
genomgar en s& kallad gastroskopi dar ldkaren tittar ner i matstrupe
och magsack med ett instrument som ar utrustat med en kamera.
Upptécks stora aderbrdck kan dessa behandlas vid gastroskopin
och/eller med ldkemedel. Det &r ocksa vanligt att man far aderbrack
i andtarmen, vilket kallas hemorrojder.
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Gastroskopiundersékning.

Leverencefalopati

Vara tarmbakterier bildar &mnen bland annat ammonium, som tas
upp i blodet och bryts ned av levern. Vid leversjukdom minskar
denna formaga, vilket innebér att hjarnan blir pdverkad av de
amnen som levern inte klarar av att ta hand om. Denna
hjarnpaverkan kallas leverencefalopati och kan ge symtom sasom
trétthet och koncentrationssvarigheter, och i svarare fall
personlighetsférandring och koma. Ofta varierar symtomen dver tid.
Den viktigaste behandlingen for detta ar att minska produktionen
och upptaget av ammonium. I regel anvands lakemedIet laktulos
som andrar tarmmiljén och ger snabbare tarmtémning. Man ska
undvika férstoppning och helst ha avféring 2 ganger dagligen. I
vissa fall anvdnds ocksd ett antibiotikum for att paverka tarmfloran.



Paverkan pa njurfunktionen

Né&r levern fungerar daligt paverkas ocksd andra organ. Utdver
paverkan pa hjarnan ses ofta en paverkan pa njurfunktionen.
Meddela din sjukvardskontakt vid minskade urinméngder och
viktuppgang. Mediciner som férsamrar njurfunktionen, till exempel
vissa inflammationshdmmande och smartstillande l[dkemedel som
diklofenak och ibuprofen, ska undvikas.

Transplantationsutredning pa
hemsjukhuset

Nar din ldkare bedémer att en levertransplantation skulle kunna
vara en lamplig behandling fér dig pabérjas en omfattande utredning
pa ditt hemsjukhus. I utredningen ingar provtagning och en rad
obligatoriska undersékningar men det kan aven tillkomma
undersékningar som utfoérs pa indikation, det vill siga om det finns
sarskilda skal.

Provtagning

Har du fr&gor om provtagningen tala med din lakare eller
sjukskoterska p& hemmamottagningen. I provtagningen ingdr
kontroll av B-PEth, det @r en markor for att mata regelbunden
konsumtion av alkohol.

Provtagning av alkohol

Alkohol bryts ner i levern och kan orsaka leverskada. Alkohol ar
darfér olampligt om man &r leversjuk. Sa fort du far besked av din
ldkare om att du har en leversjukdom ska du darfor direkt avstd frén
alkohol. Fére en transplantation krévs total avhallsamhet fran
alkohol. Detta for att inte ytterligare satta ner den leverfunktion som
finns kvar, men ocksa for att man ska kunna bedéma om
avhallsamhet fran alkohol gér att levern méjligen repar sig och att
man darmed kan slippa transplantation.




En viktig del i utredningen av din leversjukdom ar darfor
provtagning av alkohol i blodet (B-PEth). Provet bor tas tidigt i
utredningen eftersom alla patienter som blir aktuella fér
levertransplantation maste ha en dokumenterad nykterhet pa flera
manader. B-PEth kontrolleras fortlépande under véntetiden. Provet
tas ocksa lite d@ och da efter transplantationen i syfte att identifiera
de personer som kan behéva hjalp med att avsta fran alkohol.

Det ar onskvart att personer med alkoholrelaterad leversjukdom
genomgar ndgon form av behandlingsprogram fére
transplantationen. Om personen ar for sjuk for att kunna medverka i
en sadan behandling ska det istallet finnas en plan fér hur detta ska
genomfodras efter transplantationen.

Undersdkningar

Nedanstdende undersékningar ska vara genomférda p& hemorten
innan transplantationsbedémningen kan ske pa
Transplantationscentrum.

EKG

EKG (Elektrokardiografi) beskriver hjartats elektriska arbete och
rytm. Elektroder fasts pa bréstkorg, armar och ben och en apparat
registrerar impulserna genom hjartat.

Hjart- och lungréntgen
Denna undersdkning kan avsléja om du har ndgon lunginflammation
eller tecken pa hjartsvikt.

Ultraljudsundersdkning av hjartat

UKG (Ultrakardiografi, aven UCG) ger bland annat information om
hjértats pumpférmaga. Vid undersdkningen far man ligga pa en brits
i sidolage och en ultraljudssandare férs 6ver bréstkorgen och ger en
bild av hjdrtats arbete. Undersékningen ar smartfri och utan
stralning.
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Ultraljudsundersdkning av levern

Undersdkningen ger en 6versikt av hur leverns blodkarl och
gallvagar ser ut och om det finns nagra vévnadsforandringar i
levern. Man kan @aven beddéma om mjalten ar férstorad och om det
finns vatska i buken. Vid undersékningen fors en ultraljudssandare
éver buken. Undersdkningen &r smartfri och utan stralning.

Datortomografi alternativt magnetresonanstomografi av levern
Datortomografi (DT, dven CT) och magnetresonastomografi

(MR, "magnetkamera”) ar undersékningar som ger information om
leverns blodcirkulation, gallvdgar samt levervdvnad. Man ligger pa
en undersokningsbrits som fors in i undersékningsutrymmet, vilket
ar format som ett stort rér och &r 6ppet at bada hall. Du kan alltid
kommunicera med personalen under undersékningen.
Kontrastmedel ges i ett blodkarl i armen. Undersékningen ar
smartfri.

Datortomograf.
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Njurfunktionsmatning

Njurarnas férmaga att rena blodet mats genom sa kallad glomerular
filtrationshastighet (GFR). Ett réntgenkontrastmedel (iohexol)
sprutas in i ett blodkarl. Efter 3-4 timmar tas blodprover dar man
analyserar hur mycket testsubstans som finns kvar i blodet och
njurarnas funktion kan beraknas. Vissa leversjukdomar innebdar att
dven njurarna sviktar. Det kan da bli aktuellt med en
levertransplantation i kombination med en njurtransplantation.

Bentathetsmatning

Bentathetsmatning anvands for att underséka benskdrhet som ofta
forkommer hos patienter med kronisk leversvikt. Ju lagre bentathet
man har desto storre ar risken for benbrott. Den vanligaste metoden
att mata bentathet ar en form av rontgenteknik som kallas DXA.
Undersokningen tar cirka 30 minuter. Man far ligga ner pa en brits
medan en réntgenkamera tar bilder pa skelettet.

Foljande undersdkningar utférs pa vissa personer beroende pa alder,
sjukdom, levnadsvanor och tidigare undersdkningsresultat.

Spirometri
Spirometri @r en lungfunktionsundersdkning som innebar att man

andas in samt bldser ut genom ett munstycke som &r kopplad till en
apparat. Du far noggranna instruktioner om hur du ska gora.

Arbets-EKG

Syftet med ett arbets-EKG (arbetsprov) &r att pavisa eventuell
forekomst av kranskéarlssjukdom (8derférkalkning i hjartats
blodkarl). Undersékningen ger dven information om din fysiska
prestationsformaga. Vid arbetsprovet registreras hjartats elektriska
aktivitet (EKG) medan du cyklar pa en ergometercykel dar
belastningen dkas successivt. Om undersékningen inte ger ett
normalt resultat eller om du ar fér muskelsvag for att orka cykla
tillrackligt intensivt sd far ytterligare hjartundersokning géras. Puls,
blodtryck och EKG registreras fére, under och efter arbetsprovet.
Undersdkningen tar cirka 45 min.
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Myokardskintigrafi

Aven denna undersékning syftar till att pavisa eventuell férekomst
av kranskarlssjukdom. Den sker oftast i tva steg pa tva skilda dagar.
Ena dagen far du ett dropp i ett blodkarl i armen, med ett &mne som
Okar blodflédet till hjartat och en injektion av ett radioaktivt amne.
Efter cirka 1 timma tas bilder éver hjartat med en gammakamera
som visar férdelning av cirkulation till hjartmuskeln. EKG registreras
samtidigt. Andra dagen goérs undersdkningen utan lakemedel.
Undersdkningen tar 2-2,5 timmar per tillfélle.

Leverbiopsi
Leverbiopsi innebdr att man tar ett vavnadsprov fran levern. Ett

ldmpligt biopsistélle lokaliseras med hjalp av ultraljud och i
lokalbedévning tas ett vavnadsprov med biopsindl. De narmaste
timmarna efter leverbiopsin far man ligga till sdngs. Puls och
blodtryck kontrolleras med jamna mellanrum.

Konsulter

Tandlakare

D&liga ténder och dalig munhygien kan innebé&ra en ékad risk for
infektioner vid immunddmpande behandling. Det ar viktigt att vara
infektionsfri i munhdlan infor en transplantation och darfér behévs
en tandlakarbedémning.

Psykiater/Kurator

Har du tidigare haft eller har en psykiatrisk sjukdom, mar psykiskt
daligt eller har alkohol- eller drogproblem, bér din ldkare évervéga
att remittera dig till en psykiater for bedémning. Du kan d& fa hjalp
att bli battre rustad att klara av en eventuell transplantation.
Leversjukdomen i sig kan ge kognitiv paverkan (leverencefalopati)
och ibland kravs en beddmning av psykiater for att skilja mellan
detta tillstdnd och psykiatrisk sjukdom.
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Vid behov av psykosocialt stéd kan du kontakta kurator pa ditt
hemsjukhus. Det kan gélla samtal och radgivning av olika slag som
ror din psykosociala situation.

Transplantationsbedomning pa Sahlgrenska

N&r utredningen pa hemortssjukhuset ar klar skickas en remiss till
Transplantationscentrum pa Sahlgrenska universitetssjukhuset. Om
levertransplantationsteamet instammer i bedémningen kallas du till
Sahlgrenska for slutbedémning. Undersékningarna pa ditt
hemortssjukhus och kompletterande undersékningar pa Sahlgrenska
ligger till grund fér beslutet om du &r sa svart leversjuk att du &r i
behov av en levertransplantation. Det bedéms ocksd om du ar
tillrackligt fysiskt och psykiskt stark for att klara av en
transplantation och den efterféljande rehabiliteringen.

i
Transplantationscentrum, Bruna Straket 5, Sahlgrenska
Universitetssjukhuset.
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N&rstaende

Det &r en stor férdel om ndgon narstdende &r med dig under
bedémningsdagarna, for att stétta dig under en svar tid i ditt liv
men aven for att kunna ta del av informationen som ges. Som
leversjuk ar det inte ovanligt att man ar trott och det kan vara svart
att komma ihdg det som ségs. En ytterligare vinst med att en
narstdende &r med &r att denne kan ge upplysningar om din
situation som kan vara av vérde fér bedémningen. Det &r ocksa bra
att din narstaende vet hur det fungerar ndr man star pa vantelistan
infor transplantation, hur operationen gar till och vad som kan
forvantas efter transplantationen.

Boende i Goteborg

Levertransplantationsbedémningen pa Sahlgrenska tar vanligen 3-4
dagar. Om du bor 18ngt ifr&n Goteborg tar du och din nérstdende
lampligen in p& hotell i Géteborg. Ibland &r du som patienten i
behov av sjukhusvard och blir inneliggande under
bedémningsdagarna. Din nirstdende kan da vélja att bo pa ett
enklare boende pd sjukhusomradet (Johannesvillan). Din nérstdende
behdver ett intyg med fakturaunderlag frén din region fér att inte
sjalv behéva bekosta boendet. Kontakta ditt hemsjukhus for att ta
reda pa vad som galler vid bokning av resa och boende.

Johannesvillan, Bruna Straket 1.
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Barn som néarstaende

N&r ndgon i familjen drabbas av akut eller kronisk sjukdom paverkar
det hela familjen. Barn kan reagera olika beroende pa alder,
mognad och relation till den sjuke. Barn behéver alders- och
mognadsanpassad information om sjukdomen och handelseférloppet
for att kanna sig delaktiga och mindre oroliga. Det ar viktigt att
planera fér vem som tar hand om barnet/-en i familjen nar du &r pa
sjukhus. Ofta kan vardnadshavare sjalva berétta fér sina barn om
den sjukes situation men sjukvarden har enligt Halso- och
sjukvardslagen (2017:30) ett sarskilt ansvar for att uppmarksamma
barns behov av information, rad och stéd nar barnets
vdrdnadshavare drabbas av allvarlig sjukdom. Det &r i férsta hand
vardnadshavare som avgdr om barnet &r i behov av information fran
sjukvarden. Vid behov hjalper vi till med att ordna besék for
narstdende barn infér eller i samband med en transplantation.

Provtagning och undersdkningar

Nar du kommer till Transplantationscentrum tar vi en rad olika
blodprover bland annat blodgruppering, leverstatus, blodstatus,
elektrolytstatus och blédningsprover. Vi kontrollerar vilka
virusinfektioner du har genomgatt eller fatt vaccination for. Vi tar
prov for att spdra alkohol och droger i blod, saliv och urin. Vi méter
langd och vikt och undersdker hjartats rytm och elektriska arbete
med ett EKG.

Ultraljudsundersékning av levern

Aven om ultraljud av levern har gjorts pd hemsjukhuset upprepas
alltid denna undersdkning pa Sahlgrenska. Eventuellt gérs ocksa en
sa kallad elastografi (Fibroscan) av levern. Det &r en metod for att
uppskatta hur mycket bindvav det finns i levern och om det finns
misstanke om skrumplever.

16



Fibroscan.

Transplantationsteamet

Under beddmningsdagarna kommer du att traffa flera av
medarbetarna i transplantationsteamet. Du bedéms ur manga olika
perspektiv, du far information om det som ror transplantationen och
du och dina narstaende far méjlighet att stélla fragor. Du kommer
bland annat att traffa féljande personer:

Hepatolog
Hepatolog &r en medicinlakare som &r specialist pa leversjukdomar.

Lakaren fragar om din sjukhistoria, undersdker dig, bedémer dina
utférda undersdkningar och ordinerar vid behov ytterligare
undersoékningar. Under samtalet far du information om den
medicinska delen av levertransplantation, bland annat att du

17



behdver ata immundampande mediciner resten av ditt liv efter
transplantationen.

Transplantationskirurg

Det ar kirurger som utfor sjalva transplantationen och en av dem
kommer att berétta for dig hur operationen gar till och informerar
om risker och komplikationer som kan uppkomma under och efter
operationen. Kirurgen vill ocksa veta om du tidigare har genomgatt
ndgra operationer i buken. Det &r transplantationskirurgerna som
ordinerar immundampande ldkemedel direkt efter transplantationen.

Narkoslakare

Narkoslakaren ar med under operationen och ansvarar fér sévning
(anestesi), smartlindring och livsuppehdllande atgérder. For att en
transplantation ska kunna genomforas pa ett sakert satt gor
narkoslékaren en riskbedémning infér operationen med fokus pa din
hjart- och lungfunktion. Det ar narkoslakaren som avgor vilken
smartlindring som ar mest l[amplig for dig de narmaste dagarna efter
transplantationen. Om ndgot &r oklart énskar ibland narkoslakaren
fler undersdkningar p% till exempel hjartat eller lungorna.

Patientkoordinator

Patientkoordinatorn ar en sjukskoterska med specialkunskaper inom
transplantation. I bedémningssamtalet far du praktisk information
om tiden pa véntelista och om vardtillfallet i samband med
transplantationen. Samtalet kommer ocksd att handla om din
aktuella livssituation och halsa. Innan transplantationen skrivs en
personlig vardplan. I vardplanen far du rdd om hur du béast kan
forbereda dig infor operationen under vantetiden. Vardplanen
anvénds ocksd pa vardavdelningen for att tydliggora dina sarskilda
behov och énskemal i samband med transplantationen.

Patientkoordinatorn kommer att vara din och dina narstdendes
kontaktperson pa Sahlgrenska under vantetiden. Du ska meddela
patientkoordinatorn om ditt tillstdnd forsamras eller forbattras, om
du blir inlagd p& sjukhus, om du drabbas av en infektion eller om du
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planerar att resa bort, mer an tva timmars bilresa fran din
hemadress. Du kan ocksd meddela patientkoordinatorn om du skulle
vilja tréffa ndgon som har genomgatt en levertransplantation och
som kan beritta om sina erfarenheter. Du kan na
patientkoordinatorn dagtid alla vardagar, se telefonnummer p& sidan
75.

Transplantationskoordinator

I teamet ingdr ocksa transplantationskoordinatorer. Det &r
transplantationskoordinatorn som samordnar alla insatser vid en
transplantation. Det ar inte sdkert att du traffar dessa personer
under dina beddémningsdagar, men om du blir accepterad for
transplantation och uppsatt pad véantelista ar det en
transplantationskoordinator som kommer att ringa in dig till
sjukhuset nar ett lampligt organ finns tillgangligt. Om det
uppkommer problem p% kvalls- eller helgtid under vantetiden finns
det alltid en transplantationskoordinator i tjidnst som du kan na via
Sahlgrenskas vaxel. Transplantationskoordinatorn kan ocksa ta emot
besked om du spontant bestammer dig for att resa bort, mer &n tva
timmar hemifran, pa kvalls- eller helgtid. Om din resa &r planerad
ska du istallet informera patientkoordinatorn om dina resplaner, pa
kontorstid. Se telefonnummer pa sidan 75.

Fysioterapeut
Fysioterapeuten testar din muskelstyrka och hur du kan anvanda din

muskelkraft i vardagliga aktiviteter som att resa sig fran en stol och
ta sig upp fran sittande pa golvet. Det &r av stor betydelse att ha
god muskelkraft for att klara av det stora ingrepp som en
levertransplantation innebér. Ibland behdver man tréana upp sin
muskelstyrka under ndgra manader innan man kan bli aktuell fér
levertransplantation. Om du ar i behov av hjalp med traning under
véntetiden kontakta en fysioterapeut p& hemorten.

Kurator
Du och din narstaende traffar en kurator under bedémningsdagarna
for att prata om hur din livssituation ser ut och hur sjukdomen
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paverkar dig. Kuratorn gér en psykosocial utredning och bedémning.
Ni samtalar om vilka stddinsatser du eventuellt behdver. Det kan
galla forebyggande stddinsatser fran samhéllet som du kan behdva
under din sjukdomstid eller information om regelverk hos
Foérsakringskassan, kommunen och regionen. Kuratorn ger praktisk
information om vad som kan vara bra att ténka pa for dig och dina
narstaende i samband med en transplantation. Vid svar sjukdom
paverkas hela familjen pa olika satt och darfor kan det vara sa att
du och/eller dina narstdende behdver kontakt med kurator pa
hemorten fér samtalsstdd for att hantera er situation.

Dietist

Om din matlust &r pdverkad, om du av ndgon anledning har svart
att ata eller om du upplever att du férlorat muskelmassa den
senaste tiden, bokas ett moéte med en dietist under
bedémningsdagarna pa Sahlgrenska. Dietisten informerar om bra
kost vid leversjukdom och ger personliga r&d om hur du kan
anpassa mat och naringsintag for att fa i dig det du behéver.

Om du har évervikt eller fetma kan du tidigare ha fatt r&d om att du
bér g ner i vikt. Som leversjuk &r det inte alltid lampligt att ga ner i
vikt, dtminstone inte genom bantning. Genom bra val av livsmedel
kan ditt naringstillstand forbattras bade fore och efter
transplantationen. Dietisten berdknar ditt ndringsbehov och ger dig
rad i forhallande till din leversjukdom. Ofta kontaktas ocksa dietisten
pa hemortssjukhuset fér dverrapportering och uppféljning.

Beroendelakare och beroendesjukskéterska

Ofta gbrs en bedémning av ldkare och sjukskdterska med
specialkompetens inom beroendesjukdomar. Syftet med
bedémningen &r att géra en kartldggning, dér du far méjlighet att
beratta hur det har sett ut genom livet med alkohol och/eller droger.
Aven under detta besok ar ndrvaro av narstdende av stort varde for
bedémningen. Om man har eller har haft problem med alkohol
och/eller andra droger kravs flera manaders dokumenterad
nykterhet och drogfrihet fore en transplantation samt en
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behandlingsplan fér vard och stéd efter transplantationen.
Alkoholsjukdom &r en av de vanligaste folksjukdomarna, sa har du
problem med alkoholéverkonsumtion ar du inte ensam om
problemet.

Om det bedéms att det finns ett pagaende beroende, ett skadligt
bruk av alkohol eller droger, ska detta problem hanteras forst.
Behandling, stéd och uppfdljning planeras och genomférs pa
hemorten. Efter en tids uppvisad nykterhet och drogfrihet kan en ny
bedémning angdende levertransplantation bli aktuell.

Levertransplantationskonferens

Nar utredningen ar klar och alla undersdékningsresultat finns
tillhands diskuteras ditt fall pa en levertransplantationskonferens.
Konferensen halls en g%ng per vecka, eller i akuta fall vid behov.
Har diskuteras om levertransplantation &r en 1amplig och séker
behandling for patienten och om sa &r fallet, om det &r ratt tidpunkt
att placeras pa véantelistan. Ibland behéver man genomga nagon
form av behandling alternativt kompletterande undersékningar
innan slutgiltigt beslut kan fattas. Efter konferensen far du
information om var bedémning och vidare planering. Om vi
rekommenderar levertransplantation och du accepterar denna
behandling satts du pa vantelista och far ytterligare information av
hepatolog, fysioterapeut och patientkoordinator.

Studier och samtycken

Sahlgrenska &r ett universitetssjukhus och darfér pagar ofta olika
studier som kan rikta sig till patienter som ska levertransplanteras.
Det kan handa att du far en forfragan om att delta i en eller flera
studier. Att delta i en studie &r alltid helt frivilligt och du har ratt att
narsomhelst avbryta ditt deltagande. Om du samtycker till att delta,
eller inte, kommer inte att pdverka hur du blir bedémd eller bemétt
under din vardtid. Vi kommer ocksa att efterfrdga ditt samtycke till
att lasa din journal fr&n hemsjukhuset under véntetiden och
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uppféljningen efter transplantationen. Sammanhallen journalféring
mellan olika sjukvardsregioner regleras i Patientdatalagen och
mojliggdrs via Nationell patientdversikt (NPO).

Under vantetiden

I véntan pa levertransplantation

Nar du accepterats for levertransplantation och star pa véntelistan
kan det ta allt fr&n ndgon dag till ett par ar innan transplantationen
sker. Nar en lever fran en avliden donator finns tillgénglig gérs en
medicinsk bedémning av vem pa véntelistan som &r i stdrst behov
av transplantation. Det vanligaste ar att donatorn och mottagaren
har samma blodgrupp. Det &r ocksa viktigt att levern har réatt
storlek. I viss utstréckning véljs mottagaren utifran aldersmatchning
och ibland vags vantetiden in, men detta &r underordnat
bedémningen om vem som ar sjukast. Transplantationer sker
dygnet runt, arets alla dagar och samordnas av
transplantationskoordinatorer tillsammans med jourhavande
transplantationskirurg.

Det ar av stor vikt att du anvander vantetiden fér att férbereda dig
sjalv och komma i s god form som méjligt infér transplantationen.
Det kan handla om att trana regelbundet, ata naringsrik kost eller
genomga ett behandlingsprogram inom beroendevarden. Att sluta
roka infér operationen ar ytterligare en insats som kommer ha stor
betydelse for resultatet.

Medicinskt ansvar

Under tiden pa véntelistan gar du kvar hos din ordinarie ldkare pa
hemortssjukhuset som har det medicinska ansvaret for dig. Om du
far nytillkomna besvar, en infektion eller n%gon annan sjukdom, vill
vi att din ldkare meddelar oss eftersom vissa sjukdomstillstand ger
Okad risk for komplikationer vid transplantation. Om du blir sjuk,
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men &nd& kan vara kvar hemma, vill vi att du eller din narstaende
meddelar oss via patientkoordinatorn. Du kan da tillfalligtvis behéva
vara inaktiv (pausad) pa véntelistan. Om du inte redan har gjort
det, ar det klokt att lista dig pa en vardcentral redan fére
transplantationen. Det ar inte ovanligt att man som
nytransplanterad drabbas av mindre akommor av olika slag, framfor
allt under det forsta aret efter transplantationen.

Kost

Att ata naringsrik mat ar férstds bra for alla men extra viktigt for dig
som star infoér en transplantation. Vid leversjukdom paverkas
kroppens férmaga att tillgodogéra sig energi, protein och néring.
Nedsatt aptit, illam&ende eller andra &tproblem kan géra att du
dessutom ater mindre och forlorar kroppsvikt och muskler. Vissa
personer blir synligt magra om armar, axlar och ansikte men férlust
av muskler kan vara svart att se om ben eller buk &r svullna pa
grund av vatskeansamling eller vid 6vervikt och fetma.

Trétthet kan paverka orken att handla och laga mat. Kanske har du
fatt kostrad eller naringsdrycker som fungerat val for dig tidigare
men som inte langre ger 6nskat resultat. Beratta fér din lakare eller
dietist om du har ndgot av dessa besvér s3 att ni tillsammans kan se
over hur du kan f3 i dig den néring du behdver. Energi- och
naringsbrist kan ge sdmre allmantillstdnd, férlust av muskler och
darmed styrka som du behdver infér och efter en transplantation.

&

!

N&rings- och proteinrik mat.
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Ditt behov av protein &r hégt. Det betyder att du flera ganger per
dag bor ata nagot proteinrikt till exempel kétt, fisk, fagel, &gg och
mjolkprodukter, bénor, linser, nétter och frén. Extra energi kan du
fa genom att 6ka intaget av fett, till exempel flytande fett som finns
i raps- eller olivolja men ocksa nyttiga fetter som finns i fet fisk som
lax, ost, noétter och mandel samt i energirik dryck som mjolk och
drickyoghurt. Extra mellanmal kan behévas och dven ett sent
kvallsmal och en tidig frukost sa att nattfastan inte blir fér 1ang.

Om du samlar pa dig vatska i buken, s3 kallad ascites, som behéver
tappas, kan det vara en fordel att halla igen pa saltet i maten och
dietisten kan ge dig r&d om hur du kan minska pa saltet utan att
minska intag av den naring du behdver.

Det &r en nackdel att ha kraftig évervikt, s kallad fetma, vid en
operation. For personer med levercirros ar det dock direkt olampligt
att tappa snabbt i vikt (banta), da leversjukdomen medfor 6kad
muskelnedbrytning och risk for att forlora viktig muskelmassa som
ar svar att bygga upp igen. En forsiktig och 18ngsam viktnedgdng,
med fokus pa att &ta mindre socker och snabba kolhydrater som
finns i till exempel godis, glass, kaffebrod och lask, kan vara aktuell
om du samtidigt dter en protein- och naringsrik kost. For att
sakerstélla att du far i dig det du behéver och behadller viktig
muskulatur behdver du ha rdd och hjalp av dietist och/eller
sjukskoterska med regelbunden uppféljning.

Muskelstyrka

Det ar mycket férdelaktigt att ha god muskelstyrka och kondition
nar man genomgar en operation. Man har da lattare att vara uppe
och roéra sig forsta tiden efter operationen, vilket gér att risken for
bland annat blodpropp och lunginflammation minskar. Dessutom
dterhdmtar man sig snabbare nar man kommer hem.

Vid leversvikt kan flera faktorer leda till muskelsvaghet. Exempelvis
ar det vanligt att man blir mindre fysiskt aktiv nar symtomen pa

24



leversvikt tilltar. Vatska i buken som ger andfaddhet vid gang, och
I&gt blodtryck som ger yrsel, kan géra att man gradvis tar bort
anstrdngande moment fran sin vardag. Nar férsvagningen av
muskulatur gatt 18ngt, kan det till och med upplevas anstrédngande
att resa sig fran en stol eller plocka upp nagot fran golvet.

N&r du nu star infér en stor operation ar det viktigt att du forbereder
dig genom att trana din muskelstyrka. Fokus for styrketraningen bér
ligga pa benmuskeltréning, eftersom benstyrka gor att du klarar av
att komma upp och ga efter transplantationen, vanligen inom 1-2
dygn. Vid leversjukdom kan man kanske inte tréna pa samma satt
som nar man ar frisk, utan traningen behéver anpassas efter
nuvarande férutsattningar. Till exempel kan det fungera att trana
sittande, en kroppsdel i taget om det pa grund av andfaddhet &r
svart eller oméijligt att ga eller cykla. Genom att fa hjalp av en
fysioterapeut kan du nd battre resultat med tréningen.

Fokus pa muskelstyrka.
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Om leversvikten tilltar ar det viktigt att du genom daglig latt

traning “signalera” till dina muskler att de behdvs, sd att du
bibehaller den styrka du har. Du kan géra det genom till exempel
upprepad uppresning fran stol, armtréning med latta hantlar eller
tdhavningar. Om det kdnns motigt och du har svart att motivera dig,
bér du ta hjalp av fysioterapeut for att genom variation och
anpassning fortsatta trana.

Rokstopp

For dig som roker ar vinsterna manga med att sluta roka infor
levertransplantationen. Sarlakningen férbattras, infektionsrisken
minskar och du far en snabbare dterhdmtning efter operationen. Det
tar ungefar atta veckor for flimmerharen i luftvagarna att aterbildas
efter ett rékstopp. Manga sjukhus har darfér infért rékstopp cirka
tva manader fére och efter planerad operation. De flesta kommuner
har “sluta roka kurser”. Riskerna pa langre sikt for hjart-
karlsjukdom och cancer minskar om du slutar roka.

Sluta roka i god tid fére transplantationen.
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Alkohol och droger

Total avhallsamhet frén alkohol och droger géller for alla personer
som ska kunna bli aktuella fér transplantation. Patienter med
tidigare alkohol- eller drogberoende far regelbundet |&mna prover
for att bevisa fortsatt avhallsamhet. Det &r viktigt att man far hjalp
och stéttning med sitt beroende eftersom det ar en sjukdom dar
man i perioder kan férsdmras och plétsligt fa ett kraftigt sug efter
alkohol eller andra droger. Tveka inte att be om hjélp fran varden
om du dricker eller kanner sug, eftersom bruk av alkohol eller andra
droger gor att du tas ner fran véntelistan.

Stod under vantetiden

Att vanta pa en levertransplantation kan innebara hopp om att bli
frisk men kan samtidigt medféra oro for den kommande
operationen. En del kdnner oro foér att organet inte ska hinna
komma i tid, s& att man hinner bli fér sjuk for att kunna
transplanteras. Man ar fysiskt nedsatt och blir samtidigt uppmanad
att tréna. Vantetiden upplevs ofta pafrestande och ibland kdnns det
som att livet star pd paus. Under sjukdomstiden kan man vara
beroende av hjalp fran sjukvarden eller fran sina narstdende, vilket
kan medféra kénslor av tacksamhet, men ocksd tacksamhetsskuld
eller upplevelsen av att vara till besvar. Om vantetiden blir
anstrangande for dig ar du alltid valkommen att kontakta
patientkoordinatorn for stédsamtal och vagledning.

Om du kanner oro for din psykiska halsa och hur du ska hantera din
sjukdomssituation, oro foér din familj, arbete, ekonomi eller om det
finns annan orsak som paverkar hur du méar, kan du vénda dig till
kuratorn vid ditt hemsjukhus. Att vara kroniskt leversjuk innebar
stora forandringar i tillvaron och konsekvenserna kan vara olika
beroende pa var i livet du befinner dig. Hela familjen paverkas och
man kan reagera pa olika satt, bade fysiskt och psykiskt. Det &r en
omstallning som man vanligtvis inte har gatt igenom tidigare och
man kan uppleva angest och rédsla i olika utstréckning.
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Reseforberedelser

Vid uppséattning pa vantelista infor transplantation uppréttas en
telefonlista med dina kontaktvégar. Nar det ar dags for dig att aka in
till sjukhuset for transplantationen, sdker vi dig pa de
telefonnummer du angivit. Kom ihag att meddela oss om nagot
telefonnummer andras.

Vi rekommenderar inte att du eller dina narstdende kér bil till
sjukhuset nar du blir inringd foér transplantation. Varje region har ett
telefonnummer till den lokala sjukreseenheten. Férbered dig redan
nar du blir uppsatt pd vantelistan genom att kontakta din
hemmottagning och fraga om ett sarskilt intyg till sjukreseenheten
behdvs. Notera numret till sjukreseenheten och ha numret
tillgangligt eller inlagt i din mobiltelefon. Nar du blir inringd for
transplantation ansvarar du sjalv for att bestalla sjukresa. Sag att
det galler en "akut sjukresa till Sahlgrenska fér transplantation”, sd
att resan prioriteras, vanligen inom tva timmar.

Personer som bor i norra Sverige hamtas med flyg som
transplantationskoordinatorn samordnar. Du tar dig till ndrmaste
flygplats med sjukresetaxi. Patienter som ar inneliggande p& sjukhus
transporteras vanligen till Sahlgrenska i ambulans eller
ambulanshelikopter.

Du kan réra dig inom
Sveriges granser under
vantetiden, men om du
reser utanfor din region
galler inte ditt intyg for
sjukresetaxi. Du maste
da sjalv ha en plan for
hur du snabbast tar dig
till Sahigrenska, och
ma&ste vanligen std far
kostnaden sjalv.
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Om du befinner dig inom tva timmars bilresa frén ditt hem behéver
du inte meddela oss, annars ska du meddela koordinatorn var du
befinner dig. Det &r viktigt att du alltid &r nabar per telefon! Resor
till utlandet medfor att du inte kan vara aktiv pa véntelistan under
den tiden du ar bortrest. Det ar darfor viktigt att du diskuterar med
din lakare om det ar lampligt att du reser utomlands.

Sahlgrenskavaskan
Det ar bra att i god tid ha téankt igenom och packat det du ska ha
med dig till sjukhuset.

e ID-handling

e Hygienartiklar

e Aktuell lakemedelslista och mediciner som récker for tva dagar

o Dosett Maxi (finns att képa p& apotek), anvands for
ldkemedelsdelning infér hemgang

e Tofflor och traningsskor

e Tidsfordriv sdsom bok, ljudbok, dator, handarbete

e Bekvama hemreseklader

e Denna informationsbok

Inringning till transplantation

Nar en lever finns tillganglig, blir du kontaktad av en
transplantationskoordinator. Transplantationskoordinatorn ringer dig
pa sin tjanstemobil, sd tdnk pd att du maste svara dven pd samtal
fran mobiltelefonnummer som du inte kdnner igen. Samtalet kan
komma nar som helst pa dygnet. Vi férséker att ringa i s god tid
som mojligt for att du ska slippa stressa. Vid samtalet blir du
tillfrégad om du har ndgon pagdende infektion eller annan sjukdom
som madjligen gor det olampligt att genomféra transplantationen.
Transplantationskoordinatorn ger dig besked om hur snart du
behdver vara pa Sahlgrenska. Du ska vara beredd pa avresa inom
en timma frén det att samtalet kommer.
Transplantationskoordinatorn berattar ocksa for dig om du kan &ta
eller dricka négot mer, eller inte, infér operationen.
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Transplantationen

Donatorn

En leverdonator ar antingen en nyss avliden person som dnskat
donera sina organ efter sin dod eller en frisk person som vill ge en
del av sin lever.

Avliden donator

Varje mojlig donator understks noggrant for att sakerstalla att
levern har god funktion och att ingen tumdrsjukdom eller allvarlig
infektion kan o6verforas i samband med transplantationen. Daremot
kan vissa virussjukdomar hos donatorn accepteras med lika goda
resultat om mottagaren far antiviral behandling. Cytomegalovirus
(CMV) ar ett herpesvirus som forblir i kroppen efter en infektion och
forekommer hos ca 70% av den svenska befolkningen. Den éverfors
med levern om donatorn har haft infektionen. Fér att férebygga
sjukdom till foljd av en 6verférd infektion eller reaktivering av
tidigare egen infektion behandlas man med ett antiviralt [dkemedel i
3 - 6 manader efter transplantation. Aven organ fran donatorer med
genomgangen hepatit B och aktiv hepatit C kan idag transplanteras
med lika goda resultat. For att undvika infektion hos mottagaren
behéver dock antivirala mediciner ges. Mottagare av organ fran
donatorer med genomgdngen hepatit B behéver livsldng behandling
med en tablett dagligen. F6r motsvarande mottagare av organ med
hepatit C ges antiviral behandling i 3 manader efter
transplantationen.

Den vanligaste donationsformen i Sverige idag ar donation efter déd
till féljd av hjarnskada (DBD = donation after brain death). Den
avlidne personen vardas i respirator och har ddrmed bibehallen
blodcirkulation fram tills levern opereras ut. Levern kyls ned till
+4°C genom att en 16sning skdljs genom blodkarlen och
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transporteras darefter i en kylbox till mottagaren pa
transplantationssjukhuset.

Sedan nagra ar tillbaka (start 2018 i Sverige) ar donation efter dod
till f6ljd av cirkulationsstillestdnd (DCD = donation after circulatory
death) ytterligare en madjlighet att donera organ. Cirkulationen
ersatts da i regel med en maskin under tiden som
donationsoperationen pégé’]r. Kylning av levern gors pé samma satt
som vid donation efter hjarndéd.

Den nyss avlidna donatorn och dennes nérstdende &r anonyma och
sjukvarden ldmnar inga uppgifter om donatorn. Om man efter
transplantationen énskar framféra en halsning till den avlidnes
narstdende, via till exempel ett brev, kan detta géras anonymt via
koordinatorerna pa Transplantationscentrum.

Levande donator

Levande donatorer anvands néstan uteslutande vid donation fran
vuxen till barn. Donation fran vuxen till vuxen innebar att en stérre
del av levern maste avdelas vilket i sig medfér storre risker.
Eftersom vi har en forhdllandevis god tillgang till organ frén avlidna
givare gors levande donation fran vuxen till vuxen mycket séllan.
Som donator maste man vara frisk, helst éver 25 &r och genomga
en sarskild utredning for leverdonation. F6r mer information om
leverdonation, se broschyren “Att ge en del av sin lever” som finns
att fa pa Transplantationscentrum pa Sahlgrenska, samt pa
www.transplantationscentrum.se.

Transplantation med delad lever

Eftersom det lyckligtvis ar fa barn som dér i Sverige och ddrmed &r
mojliga donatorer, far barn ofta en liten bit av en lever frdn en
vuxen avliden donator. Den andra delen av levern kan samtidigt
transplanteras till en vuxen person. Att dela en lever innebdr en viss
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Okad risk for gallackage och gallvagsfortrangningar efter
transplantationen. Detta kan krava olika atgarder, till exempel att
man tillfalligt lagger in en slang i buken eller gallvagarna for att leda
bort galla. I enstaka fall krévs en operativ dtgard. Langtidsresultaten
ar dock lika goda som vid transplantation med en hel lever.

Dominotransplantation

Det finns sjukdomar som leder till behov av levertransplantation
men dér leverfunktionen &r fullgod. En sddan patient kan i samband
med sin transplantation donera sin lever till annan person pa
vantelistan. Denna form av transplantation

kallas "dominotransplantation” men ar mycket ovanlig. Om det ar
aktuellt for dig att fa en dominotransplantation kommer du att fa
information om detta under inskrivhingssamtalet med
transplantationskirurgen.

Forberedelser infor transplantationen

Nar du kommer till avdelningen visar personalen dig till din
sangplats. Fére operationen tas blodprover, urinprov, EKG och
lungréntgen. En sjukskéterska har ett ankomstsamtal och du far
traffa en lakare som undersoker dig och skriver in dig pa
avdelningen.

Infor operationen far du tvatta dig tvd gdnger med bakteriedédande
tval. Efter duschen far du ta pa dig operationsklader och
stédstrumpor som férebygger blodpropp och motverkar bensvullnad.
Anvand inte kroppslotion eller andra hygienprodukter efter duschen.
Av hygieniska skél ska du inte ga barfota efter duschen, utan
anvéanda tossor. Innan du aker till operationsavdelningen kan du fa
en lugnande tablett om du dnskar det.
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Instdlld operation

Det ar alltid transplantationskirurgen som avgér om den donerade
lever ar av god kvalitet. Ibland hander det att levern trots
noggranna undersdékningar inte ser bra ut nar den opereras ut.
Transplantationen maste da stéllas in. Detta &r saklart mycket
trakigt och kan upplevas psykiskt pafrestande fér bade patienten
och nérstdende som mentalt har stéllt in sig pa transplantation. Men
ingen vill sdklart fa en dalig lever och darfér &r en installd
transplantation tyvarr ndgot man maste ha med i berdkningen. Du
erbjuds alltid ndgot att &ta under tiden vi ordnar med din transport
hem.

Operationen

P& operationsavdelningen tas du om hand av en
narkossjukskoéterska som gor de sista forberedelserna infor
operationen. Under operationen har du en slang via munnen ner i
luftstrupen som ar kopplad till en respirator for att sakerstalla din
andning och en sond i nasan ner i magsacken foér att minska risken
for illamaende och krékning. Nar du &r sévd far du en kateter i
urinbldsan, en s kallad KAD, och en plastslang i ett stort blodkérl
pa halsen eller strax ovan nyckelbenet, en sa kallad CVK, for
provtagning och tillférsel av mediciner och vatska.

Att ta bort den sjuka levern ar ofta mer tidskrdvande och svarare &n
sjélva transplantationen, sarskilt om det férekommer arrbildning, sa
kallat sammanvéaxningar, frén tidigare operationer. Operationssnittet
gors strax under revbensbagen, pa héger sida av buken. Ibland,
sarskilt om mottagaren har sammanvaxningar kan det vara svart att
operera ut den sjuka levern. Man kan da behéva géra ett snitt dven
till vanster pa buken (se bild) fér att komma at. Samtidigt som den
sjuka levern opereras bort s forbereds den donerade levern for
transplantation.
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Buksnitt vid levertransplantataion.

Som leversjuk kan blodets form&ga att levra sig vara samre, vilket
gor att man blir mer lattblédande. Det &r inte ovanligt att man
behdver ge blodtransfusion under operationen.

Hela den sjuka levern inklusive gallbldsan opereras bort vid
transplantationen och den donerade levern placeras dar den sjuka
levern satt. Alla kérl till och fr@n levern kopplas ihop igen. Gallbldsan
pa den nya levern avldgsnas och gallvdgsférbindelsen till tarmen
dterskapas.

Innan kirurgen sténger operationsomradet kontrolleras att det inte
finns ndgon pagdende blédning och ofta laggs ett bukdran for att
kunna leda bort sdrvéatska fran operationsomradet till en
uppsamlingspase utanfér kroppen. N&r operationen &r fardig ringer
den ansvariga kirurgen till din narstdende och berattar hur
operationen har ggtt. Operationen, inklusive férberedelser som
utférs av operations- och narkospersonalen samt efterarbete dar
saret sys ihop och bandageras, tar vanligtvis 6 till 10 timmar.
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Efter Transplantationen

Den forsta tiden efter transplantationen

Efter operationen flyttas du till intensivvardsavdelningen (CIVA) déar
man regelbundet kontrollerar andning, blodtryck, urinproduktion och
eventuella tecken pa blédning. Lakaren avgér nar det ar dags att
vacka dig. De flesta vacks ur narkosen efter ett par timmar, men for
vissa patienter kan behov av respiratorvard och sévning kvarstad
under en langre tid.

Efter narkosen kan du kanna dig illamaende och térstig. D3 du
under operationen har fatt en sond genom né&san ner i magsacken
kan maginnehdllet témmas ut vilket férhindrar krakning. Det &r inte
ovanligt att man har en 6vergdende dmhet fran halsen och heshet
efter respiratorslangen. Det kan komma att dréja nagot eller ndgra
dygn innan du far bérja dricka och &ta och under tiden far du dropp.
Efterhand tas olika dropp och slangar bort och det blir d& bekvamare
och lattare att réra pa sig igen. Vardtiden pa
intensivvardsavdelningen varierar fran nagot dygn till ibland ndgon
vecka om man &r svart sjuk.

Besok pa intensivvardsavdelningen

Dina narstdende kan eventuellt beséka dig redan pa
intensivvardsavdelningen, men det &r alltid personalen dar som
avgor om det &r lampligt. Narstdende behdver darfor ringa till CIVA,
se telefonnummer pd sidan 75, och foérhalla sig till avdelningens
besdtkstider.

Boende for narstdende under vardtiden

I man av plats kan narstdende boka in sig pa anhérighotellet
Johannesvillan pa sjukhusomradet. Rum p& Johannesvillan kan
endast bokas pa dagtid och férst efter det att du har blivit inringd
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for transplantation. Om du blir inringd mitt i natten finns det darfor
inga garantier fér att vi kan ordna med boende fér dina narstadende.
Se telefonnummer till Johannesvillan pa sidan 75.

Ta reda p@ om hemregionen betalar fér narstdendes évernattningar
samt resa till och fran Transplantationscentrum. Din narstaende
behdver ett intyg med fakturaunderlag frén din region fér att inte
sjalv behdva bekosta boendet.

Aktivitet

Redan pa intensivvardsavdelningen efter operationen far du hjalp att
komma upp och sitta pd sdngkanten eller i fatdlj samt std och
trampa pa stallet. Det &r viktigt att du kommer upp ur sdngen for
att 6ka luftvolymen i lungorna och for att minska risken for
blodpropp. Om det smartar i buken nar du rér dig (se bildserien
nedan) ar sattet att ta sig upp pa sangkanten fran liggande pa
sidan, ett skonsamt alternativ.
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Uppstigningsteknik efter bukoperation:

Vénd dig mot kudden och skjut ifrdn med armarna.
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Operationer i 6vre delen av buken medfor alltid en 6kad risk for
lungkomplikationer. Levern ligger precis under diafragmamuskeln.
Efter transplantationen kommer svullnad i operationsomradet att
trycka upp mot lungorna, framfér allt nar du ligger ner. Luftrér och
lungbldsor i nedre delen av lungan trycks ihop, vilket ger en 6kad
risk for infektion eller lunginflammation.

Sa fort respiratorn kopplats bort pabérjar du andningstrédning genom
en ventil som ger l4tt motstand under in- och utandning.

)

Andningstraning é PEP-ventiI:

Andningstraningen utférs varannan timme, dagtid och kompletteras
med att du sitter uppe, vilket ar mycket viktigt fér att férebygga
lunginflammation. Personalen pdminner och hjalper dig, men det
krévs ocksa en stor insats fran dig sjalv.
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Rutiner pa vardavdelningen

Efter intensivvardstiden kommer du ater till samma vardavdelning
dar du forbereddes infor operationen. Forutom levertransplanterade
patienter, vardas har ocksa patienter som har genomgatt
transplantation av andra organ samt patienter som genomgatt
leverkirurgiska operationer. Vara patientrum ar avsedda for 1-4
patienter. Vilket rum du far beror pa ditt och dina medpatienters
medicinska tillstand. I vdrden narmast dig arbetar sjukskéterskor,
underskoéterskor, fysioterapeuter, lakare och farmaceuter. Det finns
ocksa tillgang till dietist och kurator. Vi har dven personal i vart
avdelningskok.

Vardtid

Du kommer att vara inlagd pa vardavdelningen 1-2 veckor, men
vardtiden kan bli ldngre beroende pa hur du mar och om
komplikationer tillstéter.

Provtagning
Tidigt pa@ morgonen innan du &ter frukost tas blodprover, vikt och

kontroller for att resultaten ska hinna bli klara till ronden. Kontroller
och blodprover kan upprepas under dagen och eventuellt ocks3a pa
natten om det behovs.

Maltider
Till en borjan ater du pa ditt rum men sa fort du orkar ater du alla
maltider i dagrummet.

Ronder

Rond sker vanligen tva ganger om dagen pa avdelningen.
Férmiddagsronden ar mer omfattande, och sjukskéterskor och
l&kare planerar da din vard i samrad med dig. Under ronden tas
beslut om behandling och eventuella undersékningar. Har du ndgra
fragor eller &nskar ett enskilt ldkarsamtal kan du framfora det till din
sjukskoterska eller i samband med ronden.
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Véardesaker

Sjukhuset ansvarar inte fér personliga vardeféremal. Tank pa att
inte ta med smycken eller stéldbegarliga féremal. Avdelningens
rekommendationer &r att du har dina vardesaker sdsom planbok,
mobiltelefon och dator under uppsikt. Under operationen och vid
undersékningar finns mojlighet att 18sa in vardesaker. Av
sakerhetsskal ar dérrarna till avdelningen I3sta. For att komma in pa
avdelningen ring pa klockan i hisshallen. Pa kvills- och nattetid &r
dven dorrarna i huvudentrén I8sta. Utanfor entrén finns en
porttelefon till avdelning 139.

Besdk

Det &r besokstider pd avdelningen mellan klockan 14.00-19.00, men
nédvandiga undersékningar och behandlingar kan ibland géra att
besdk ar olampliga. Avdelningen har ett slussystem for att minska
risken for smittspridning. Endast en dorr far 6ppnas i taget. Med
tanke pa allergier far besokare inte ha med sig blommor och man
bor undvika parfym med stark doft. Téank pa att visa hansyn till
andra patienter. Darfér bér du inte ha alltfér manga besodkare
samtidigt. Personer som ar férkylda eller har andra infektioner ska
inte bestka dig. Var extra forsiktig nar det galler barn i
forskoledldern.

Telefon

Narstaende &r valkomna att ringa till avdelningen om de vill tala
med en sjukskoéterska. Telefonen &r stdngd mellan klockan 07.00-
11.00 d& morgonarbete och ronder pagar.

Det ar tilldtet att anvénda egen mobiltelefon pd avdelningen. Om du
delar rum med andra patienter bor du respektera nattvila, det vill
sdga inga stérande aktiviteter mellan klockan 21-07.

Rad angdende sociala media
Med tanke p& donatorns rétt att vara anonym och organmottagarens
integritet, ber vid dig och dina narstaende att inte skriva ut
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datumangivelser fér transplantationen pa sociala media sdsom
Facebook och Instagram.

Rokstopp
Det ar rokférbud pd hela sjukhusomradet. Om du kanner réksug

efter operationen kan du fa nikotinplaster pa vardavdelningen.
Fordelarna med att sluta roka fér gott &r manga. Inte sallan lyckas
patienter bevara rékfrihet dven efter transplantationen. Ma@nga
kanner stark motivation till att leva ett fortsatt hdlsosamt liv efter
transplantationen.

Smarta

I samband med operationen “skadas” vavnaderna. Detta satter i
gang en méangd reaktioner i kroppen som leder till smarta. Smartan
efter operationen dar som storst de forsta dagarna och minskar
darefter successivt. Smartupplevelsen pdverkas av en mangd olika
faktorer, inte minst av oro och radsla. Den individuella
smartupplevelsen och behov av smartlindring ar darfor varierande.
For att kunna bedéma smartintensitet och effekt av given
smartlindring anvands ett bedémningsinstrument (VAS = visuell
analog skala eller NRS = numerisk skala). Det innebér att du skattar
din smaérta fran ingen smarta alls till varsta tinkbara smaérta,
alternativt pd en skala fran 0-10 dar 0 &r ingen smérta och 10 &r
varsta tankbara.

Latt Matllg  Medelsvar Svar  Outhdrdiig

Varsta
"‘9“" tankbara
smarta i)

' Vérsta
noes tankbara
smarta smérta

NRS- eller VAS-skalan.
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Det ar viktigt att tidigt be om smartlindring eftersom det oftast ar
|ttare att lindra en mattlig smaérta. Efter operationen ar malet att
du ar s3 smartlindrad att du kan andningstréna och vara uppe och
rora pd dig. Det ar viktigt att tidigt komma upp ur sangen for att
motverka komplikationer sdsom lunginflammation, blodpropp i
benen och férstoppning.

De férsta dagarna efter transplantationen far du smartlindrande
injektioner eller dropp med tva olika lakemedel (paracetamol och
opioider), som sedan byts mot tabletter. Vid ett smartgenombrott
kan extra smartstillande lakemedel ges. I takt med att smartorna
avklingar s minskas doserna. Opioider har m%nga biverkningar,
som till exempel illam3ende, forstoppning och tillvdnjning. Det &r
darfor fordelaktigt att avveckla dessa sa snart som méjligt.

Operationssaret

Ditt operationssar kontrolleras varje dag av din sjukskéterska eller
underskéterska. I samband med operationen far du ett eller tva
drén (plastslangar) i operationsomradet for att avieda sdrvétska.
N&r sarvatskan minskat tas dranen bort. Dréanhalen laker ihop av sig
sjalva. Operationssaret sys vanligtvis med absorberbara stygn som
med tiden luckras upp och déarmed inte behéver tas bort. Ibland sys
saret med trad eller forsluts med metallclips. Dessa far i allménhet
sitta kvar i cirka 14 dagar.

Magen, mat och dryck

Narkosen och det kirurgiska ingreppet kan orsaka illamaende efter
operationen. Tarmrdérelserna minskar de férsta dagarna och detta
forstarks av vissa lakemedel som ges efter operationen, t.ex.
smaértlindring med opioider. Man kan fa férstoppning efter
operationen och det kan handa att du behéver laxerande lakemedel.
Matintag och fysisk aktivitet t.ex. trappgang stimulerar tarmarbetet.
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N&ringsintaget ar viktigt for att du ska aterhdmta dig och férbéttra
sarlakningen. Du kommer att fa skriva upp vad du ater och dricker
under nagra dygn efter operationen for att vi ska veta om du far i
dig tillrackligt med energi. Om du har problem med naringsintaget
far du hjalp av en dietist.

Traning och aktivitet

P& vardavdelningen fortsatter du andningstrana varannan timme. Nu
&r malet att komma ut och ga i korridoren sd snart som méjligt.
Under de foérsta promenaderna far du stéttning av personal och
ganghjalpmedel. Nar du klarar att ga sjalvstandigt kan du sjalv ta
ansvar for att promenera i korridoren flera ganger per dag.

Kondition och muskelstyrka aterkommer inte automatiskt efter
transplantationen. Fére operationen begransades du kanske av
trotthet, nu ar det framfor allt din muskelstyrka som inte racker till
for det du vill géra. Under vardtiden pabdrjar du arbetet med att
3teruppbygga forlorad muskelkraft. P avdelningen finns
traningsutrustning. Du far hjalp med utprovning av lampliga
traningsprogram av fysioterapeut. Traningsrummet ar 6ppet aven p3
helger och kvallar och efter 6verenskommelse med fysioterapeuten
kan du bérja tréna vissa dvningar pa egen hand.

Under tiden du vardas pa sjukhus ar det viktigt att vara fysiskt aktiv
och minimera tiden i sdgen. Om ditt héalsotillstdnd medger kan du
ocksd promenera utomhus. Radgér alltid med din sjukskdterska
innan du lamnar avdelningen.

Hygien

Alla som far immundampande lakemedel &r kansligare for att fa
infektioner. Det betyder inte att du maste vara isolerad. Du kan réra
dig fritt p& avdelningen och umg3ds med dina medpatienter i de
gemensamma utrymmena pa avdelningen, men du bér inte ga in i
andra patienters rum utan att forst fraga din sjukskéterska.
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Hygienrdd under sjukhusvistelsen

Dessa rad ar till for att férebygga och minska spridning av
infektioner. Transplanterade har en d6kad risk for infektioner till foljd
av den immundampande medicineringen.

God handhygien ar viktigt for att undvika infektioner. De flesta
infektionssjukdomar sprids via kontaktsmitta, d.v.s. att man
med hinderna tar i ndgot som ar "férorenat”. Tvétta alltid
hénderna noga med tval och vatten efter toalettbesék och fére
maltid.

Tvatta alltid av toalettsitsen och spolknoppen fore och efter
toalettbestket med ytdesinfektion som finns i plastflaskor pa
alla toaletter.

Duscha regelbundet och byt underkldder varje dag. Du kan
duscha aven nar du ar nyopererad och har en urinkateter, KAD.
Underlivshygienen ar sarskilt viktig nar du har KAD.

Nar du tar dricksvatten ar det viktigt att spola ordentligt i
kranen sa att bakterier, som eventuellt kan tillvaxa i
stillastdende vatten, skéljs bort.

Maten som serveras pa avdelningen ar anpassad sa att risken
att fa infektioner via mat ar 18g. Om du vill att anhériga tar med
mat till avdelningen finns skriftlig information med
rekommendationer.

I samband med transplantationen och vid inlaggning for
behandling mot avstétning ska du anvanda munskydd nar du
lamnar vardavdelningen. Sahlgrenska Universitetssjukhuset &r
ett stort sjukhus dar det alltid pdgar ombyggnad ndgonstans.
Munskyddet skyddar mot byggdamm som kan innehalla en
maogelspor (Aspergillus) som i sdllsynta fall kan ge allvarlig
lunginflammation.

Undervisning
For att forbereda dig infér utskrivningen ska du delta i var

gruppundervisning “Livet efter transplantationen” som ges pa
vardavdelningen. Du kan delta hur manga ganger du vill. Ta garna

med dina nérstdende vid dessa undervisningstillfallen.
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Del 1 handlar om immunférsvaret, immundampande ldkemedel,
avstotning och dterbesok. Del 2 handlar om allmanna levnadsrad
efter en transplantation och hur du kan skydda dig mot infektioner.
Undervisningsmaterialet finns ocksa inspelat pa film som du och
dina narstaende kan titta pa nar som helst. Se lank pa sidan 76.

Medicineringen efter en levertransplantation ar mycket viktig for att
du ska ma sa bra som méjligt sd lange som méjligt. Du far ta del av
din medicinlista tidigt efter operationen for att du ska lara dig dina
nya mediciner. Malet ar att du sjalv ska ta ansvar for din
medicinering innan hemgang.

Psykiska reaktioner

N&r man har levt med en svar leversjukdom en langre tid kan det ta
tid att dterhamta sig bade fysiskt och psykiskt efter
transplantationen. Infér operationen har man gatt igenom en rad
undersékningar och man har levt med oro och ovisshet under lang
tid. Det ar darfér inte helt ovanligt att man kan kanna en
overgdende nedstamdhet, som &r en normal krisreaktion pa att
sjalen behéver mer tid for dterhamtning. En del kan inledningsvis
uppleva kanslosvdngningar, sdsom gratmildhet eller irritabilitet.
Detta &r en naturlig och dvergaende reaktion.
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Hur man mar kan bero pa tidigare upplevelser i livet och hur man
har kunnat hantera dem men &ven pa vilket stéd man har omkring
sig fran sina narstdende. Hur man kénner sig kan ocksad hanga
samman med att man haft for stora forvantningar pa tillfrisknandet
efter transplantationen som &r svara att leva upp till s& snabbt som
man dnskar. Det kan finnas krav att snabbt komma tillbaka till
studier eller arbetsliv vilket kan kannas stressande och man kan
sjalv vara ivrig att komma i gdng med det man inte orkade innan.

Transplantationen kan vacka funderingar om liv och déd och man
kan kanna tacksamhet, men ibland ocks3 skuldk&nslor gentemot
den som donerat levern. Skuldkénslor bidrar aldrig med ndgot
uppbyggligt eller positivt. Det basta sattet att visa sin tacksamhet ar
att forsoka leva ett sa gott liv som mdjligt och pa sd satt hedra
donatorn. Ibland hér man uttrycket “att leva med nagon annans
lever”. Kom ihdg att den nya levern &r en gava till dig fran en
medmanniska ville donera. Darfér ar levern din och ingen annans.

Medicineringen kan ibland ge vissa biverkningar som forstarker
kanslorna den forsta tiden. Efter hand som medicineringen
stabiliseras och man bérjar dterhdmta sig bade fysiskt och psykiskt,
kommer de flesta i mer balans och kan béttre hantera det man gatt
igenom. Man far distans till tiden kring operationen och kan se
framat.

Om du &r orolig fér hur du mar psykiskt &r det viktigt att du talar
med ndgon i personalen om hur du kénner dig. Ofta kan man m3
battre och kénna sig lugnare bara av att tala med nagon. Det kan
vara nagot man &r orolig for och som man behéver mer information
om av sin lakare eller rdd fran mottagningsskéterskan. Det &r alltid
battre att frga en gang for mycket &n en gang for lite. Om det
galler frdgor som inte direkt handlar om det medicinska
omhéndertagandet finns méjlighet att kontakta kurator fér
samtalsstdd eller for radgivning i sociala fragor.
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Om de psykiska reaktionerna haller i sig en ldngre tid eller om det
kanns som en djupare depression ar det viktigt att du tar upp det
med din ldkare. Vid behov kan din lakare remittera dig till en
psykiatriker foér radgivning och bedémning.

Immundampande lakemedel

Ett transplanterat organ uppfattas av kroppen som frammande. Du
maste darfor livet ut ta immundampande ldkemedel som hammar
ditt immunférsvar och pa sa satt forhindrar att det transplanterade
organet stots bort (rejektion). Avstétning intraffar for ca 30% de
levertransplanterade ndgon gdng inom de tre forsta manaderna.
Doserna av dessa lakemedel ar darfér som hogst direkt efter
transplantationen d& risken fér avstétning &r som stérst. Vid
komplikationsfritt forlopp sanker lakarna doserna pa de
immunhammande medicinerna succesivt. Avstétningar kan vara
mycket allvarliga men om de upptacks i tid behandlas de i regel
framgangsrikt och utan bestdende men. Las mer pa sidan 59.
Avstétningsbehandling bestdr av héga doser immundéampande
ldkemedel som under en period framat ékar risken for infektion.

Livslang medicinering med immundampande ldkemedel.
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Typer av immunddmpande behandling
Den immundampande behandlingen kan indelas i férebyggande
behandling och behandling mot avstétning.

¢ Den forebyggande behandlingen ges for att forhindra att
avstotning uppstar och brukar bestd av 1-3 olika sorters
ldkemedel som du ska ta dagligen.

e Om avstdtning trots allt uppstar ges i férsta hand kortison i hég
dos under nagra dagar som ges pa mottagning. Vid kraftigare
avstétningar ges medel som innehaller antikroppar mot de celler
i immunférsvaret som orsakar avstétning. Behandlingstiden ar
drygt en vecka och oftast &r man inneliggande p3 avdelningen.

N&r du far avstétningsbehandling blir du extra infektionskanslig en
tid framdver och ofta ges darfér aven férebyggande behandling mot
bakterier och virus.

Olika immundampande preparat

Det finns idag ett flertal immundampande lakemedel att tillgd. Dessa
anvands vanligen i olika kombinationer fér att kunna minska dosen
av varje enskilt lakemedel och darmed minska risken for
biverkningar. Valet av lakemedel styrs till stor del av din
leversjukdom, andra sjukdomar och de eventuella biverkningar som
kan uppsta.

Nedan féljer en kort beskrivning av de idag vanligast férekommande
immundampande ldkemedlen och deras huvudsakliga biverkningar.

Takrolimus

Detta ar det vanligaste immundampande preparatet hos
levertransplanterade patienter. Ldkemedlet saljs under olika namn
(Adport, Prograf, Tacni m.fl.) och tas vid samma tidpunkt morgon
och kvall (med 12 timmars mellanrum). Takrolimus finns dven som
depapreparat (Advagraf, Dailiport, Tacforius, Envarsus) och tas da
en gang dagligen. Biverkningar kan férekomma och &r ofta
dosberoende framfor allt ses skakning i héanderna (tremor).
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Takrolimus &kar ocksa risken att drabbas av hégt blodtryck och
diabetes och kan paverka njurfunktionen. Takrolimusdosen styrs av
koncentrationen av takrolimus i blod, méatt pa morgonen innan du
tar din morgondos. Du ska darfor inte ta din morgondos fore
provtagningen, utan ta med dig dosen sa att du kan ta den efter
provtagningen. Koncentrationsmatningar utfors regelbundet.

Ciklosporin
Ciklosporin finns i flera preparat under olika namn (Ciklosporin,

Cigorin, Sandimmun Neoral) och tillhér samma kategori
immundampande ldkemedel som takrolimus. Biverkningarna liknar
de for takrolimus och ar ofta dosberoende. Dosen styrs av
koncentrationsmatningar av ciklosporin i blodet. Du ska darfor inte
ta din morgondos fére provtagningen, utan ta med dig dosen s3 att
du kan ta den efter provtagningen. Koncentrationsmatningar utfors
regelbundet. Ciklosporin finns i tablettform och i flytande (mixtur).

Mykofenolat
Mykofenolat (Cellcept, Mycophenolate mofetil, Myfenax, Myfortic,

m.fl.) &r ocksa ett vanligt férekommande immundampande
lakemedel vid organtransplantation. Oftast anvands
mykofenolatmofetil som férkortas MMF. MMF kan ge
benmargshamning och minska antalet blodkroppar. Mag-
tarmbiverkningar kan forekomma. Dosen ar oftast fast och styrs av
eventuella biverkningar. Vid otillrécklig effekt eller svarare
biverkningar kontrolleras ibland koncentrationen av MMF i blodet.
MMF far inte anvandas under eller infér en graviditet.

Azatioprin
Azatioprin (Imurel, Azatioprin) ar lik mykofenolat i sin

verkningsmekanism och &r ett av de medel som man har langst
erfarenhet av. Anvandandet har dock minskat med aren d@ MMF ger
lagre risk for avstétning och mindre risk for hudskador. Azatioprin
kan vara ett alternativ till MMF for kvinnor som vill bli gravida.
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mMTOR hammare

Det finns tva s.k. mTOR hdmmare, sirolimus (Rapamune) samt
everolimus (Certican). Dessa preparat ar mycket likartade till
verkningsmekanism och biverkningsprofil. Rapamune tas en gang
om dagen och Certican tva gdnger om dagen. Biverkningarna kan
bestd av férhsjda blodfetter samt hamning av benmargen med
minskning av blodkroppar som féljd. Férdelen med dessa medel ar
att de inte ger en negativ paverkan pa njurfunktionen. Det finns
data som tyder pa att dessa preparat kan ha en viss hammande
effekt pa tumortillvaxt. Liksom for de ovriga immundampande
ldkemedlen ar biverkningarna dosberoende och doseringen styrs av
halten av dessa medel i blodet. Ta inte din morgondos samma
morgon som provtagning ska ske, utan ta med dig medicinerna sa
du kan ta den efter provtagningen.

Kortison

Kortison ar ett av de ldkemedel som anvants langst som
immundampande medel inom organtransplantation. Kortison (Solu-
Medrol) ges i hdga doser direkt i blodet under transplantationen vid
avstotning. Kortison i tablettform (Prednisolon) anvands som en del
av den basala immundampningen till patienter med vissa
leversjukdomar. Kortison kan ge en rad olika biverkningar sdsom
okad aptit, viktokning, diabetes samt psykiska reaktioner, bdde
upprymdhet och nedstamdhet.

Basiliximab

Basiliximab (Simulect) innehdller antikroppar mot receptorer p% vita
blodkroppar och ges i forebyggande syfte. Lakemedlet ges direkt i
blodbanan vid tva tillfillen i samband med transplantationen. De
biverkningar som finns rapporterade &r f& och mattliga.

Anti-tymocytglobulin

Anti-tymocytglobulin (ATG) inneh3ller antikroppar mot vita
blodkroppar. Lakemedlet anvands for att i speciella fall férebygga
avstotning eller for att behandla svarare avstétning. Det ges i dropp
direkt i blodet under nagra dagar. Vanliga biverkningar under de
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forsta behandlingsdagarna ar feber, frossa, allman sjukdomskénsla,
muskelvark och magbesvar. Mangden vita blodkroppar och
blodplattar kan ocksa sjunka.

Biverkningar

Vanliga biverkningar av immundampande ldkemedel kan vara
huvudvark, illamaende, diarré, skakningar i hander och fétter,
hudutslag, smérta i muskler och leder. Ofta beror biverkningar pa
att dosen ar for hog for den enskilde patienten. All immundampande
behandling ska vara individuellt anpassad. Det géller b&de doser och
val av preparat, men for alla patienter ar den alltid livslang.

Samtidigt som de immundampande medicinerna ar nédvandiga for
att motverka avstétning av levern sa gor de dig mer mottaglig for
infektioner. Detta beror pad att medicinerna ocksd dampar kroppens
normala reaktion mot bakterier, virus och svampinfektioner. Om
biverkningarna &r svara forsoker lakaren siénka dosen pa det
ldkemedel som misstdnks orsaka biverkan. Ibland maste man byta
till ett annat preparat som kan fungera battre for den enskilde
patienten. Det ar mycket viktigt att du noga foljer ordinationerna
som du fatt av din ldkare for att inte riskera att forlora levern i en
akut eller en 1dngsam s kallad kronisk avstétning. Andra darfor
aldrig p@ doserna av dina mediciner pa egen hand.

Kom ihag!

e Ta medicinerna vid samma tidpunkt varje dag.

e Andra aldrig sjalv din medicinering.

e At inte grapefrukt eller dess sldktingar (pomelo, sweety eller
ugli) i ndgon form, eftersom dessa paverkar upptaget och
omsattning av dina immundampande lékemedel.

e Ta inte dina immunddmpande mediciner p& morgonen innan
provtagningen. Ta med dig din morgondos och ta den direkt
efter provtagningen. Vid aterbesdken méats koncentrationen av
dessa ldkemedel. Om du av misstag rakat ta din morgonmedicin
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sa meddela detta till sjukskéterskan, eftersom
koncentrationsbestdmningen da blir missvisande.

e Kontakta den mottagning dar du gar pa kontroller om du glémt
att ta medicinen, tagit for stor dos, fatt diarré eller krakts upp
medicinen.

e Forvara medicinen pa en plats som &r skyddad fran solljus.

e Ta alltid med din medicinlista vid all sjukvardskontakt.

e Var alltid forberedd pa vilka recept du behéver ha férnyade infor
varje mottagningsbesok.

e Forvissa dig om att du alltid har tillrackligt med mediciner
hemma och ta med dem nar du reser bort. Vid resor ha garna
med dubbel uppsattning i olika vaskor.

e Om du ska resa utomlands kontakta din mottagning for att fa
intyg om att du ar transplanterad och vilka mediciner du tar.

Lakemedelsprévningar

Var kunskap om anvandandet avimmunhdmmande lakemedel
bygger pa resultaten av kliniska ldkemedelsstudier. Samtidigt har vi
som ambition att standigt forbattra och utveckla behandlingen. Det
innebar att vi aktivt deltar i olika kliniska studier dar man under
vdlkontrollerade former provar nya ldakemedel, nya kombinationer
eller varierande dosering av ldkemedel. P transplantationsenheten
finns forskningsskéterskor som samordnar studieprovtagningen och
delar ut férpackningar av studieldkemedel. Du kan bli tillfrdgad om
att delta i sddana studier i samband med levertransplantationen. Det
ar helt frivilligt och man kan nar som helst avbryta sitt deltagande,
aven om man valt att vara med i studien.

Uppfoljning efter transplantationen

Kontroller p& mottagningen

Den narmaste tiden efter transplantationen kommer du att behéva
gad pa provtagning och lakar- samt sjuksk&terskekontroller 1-2
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ganger per vecka. Vid mottagningsbesdket méter en sjukskdterska
eller underskéterska blodtrycket och tar blodprov samt vager dig
och gér kontroll av operationssaret. Nar provresultaten &r klara far
du traffa en lakare eller sjukskéterska som bedémer ditt
hélsotillstand. Vid behov justerar ldkaren din medicinering och
bestaller akuta undersdkningar. I vissa fall kan mottagningsbestket
resultera i en inldggning pa vardavdelning om ditt hélsotillstdnd
kraver akuta dtgarder. Férbered dig garna infor beséket genom att
skriva ner eventuella fragor och ta alltid med din medicinlista infér
ditt mottagningsbesok. Férbered dig dessutom pa vilka recept du
behdver ha féornyade.

Under de férsta manaderna efter transplantationen &r ddampningen
av immunfdérsvaret som stdrst och du bér undvika att aka allmanna
fardmedel. Du kan darfor fa aka sjukresetaxi till kontrollerna pa
mottagningen de forsta 3 manaderna. Darefter avgér ditt
halsotillstand valet av transportmedel. Samrdd med din ldkare om
nar det &r lampligt att du kér bil igen med tanke p& medicinering
och hélsotillstand.

Successivt kommer mottagningsbesdken att glesas ut. Hur ofta du
behdver komma p& aterbesdk beror pa hur levern fungerar och pa
hur du mér. Alla levertransplanterade patienter kallas till dterbesok
3 och 12 manader efter transplantationen. Fér patienter som bor
I&ngt bort fran Goteborg kan aterbesdken ske digitalt i form av ett
videométe. Du far instruktioner om hur detta gar till nar det &r dags.
M3r du bra brukar det efter det forsta aret racka med 3-4
ldkarbesok per &r pd din hemmottagning.

Egna kontroller

Ta for vana att kontrollera din vikt och kroppstemperatur ndgra
ganger i veckan den forsta tiden efter hemskrivningen. Se till att du
har en palitlig v@g och digital febertermometer hemma. Det &r
speciellt viktigt att géra detta om du inte mar bra och planerar att
kontakta sjukhuset per telefon.
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Unga-Vuxnamottagningen

For dig som ar mellan 18 och 25 &r anordnar vi sarskilda
mottagningsdagar som ar till fér just unga vuxna patienter. Utdver
ditt ordinarie besok till Idkare och/eller sjukskoéterska, har du
mojlighet att boka in dig pa besék till fysioterapeut, kurator, dietist
eller rehabkoordinator.

I samarbete med Jontefonden, se lank pa sidan 76, arrangerar vi
samtidigt en lunchférelasning med olika teman. Syftet ar att hjalp
unga vuxna att battre hantera det kroniska tillstdnd som en

transplantation kan anses vara.

Vi uppmarksammar de utmaningar som unga transplanterade
upplever i vergangen fran barn- till vuxensjukvard. Vi talar om
vikten av att vara féljsam till medicinering, aterbesdk och livsstilsrad
och vi samtalar om svarigheter med att orka med studier, etablera
sig pa arbetsmarknaden, skaffa nya vénner, traffa en partner och
bilda familj. Levertransplantation bland unga vuxna ar relativt
ovanligt sd ytterligare ett viktigt syfte &r att framja kamratstod
genom motet mellan personer med liknande livserfarenhet.
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Kostrad

Efter en transplantation ska kroppen aterhamta sig och bra
matvanor ar en viktig del av en halsosam livsstil. Ibland behévs
extra naringsrik kost den forsta tiden. Du kan med férdel ata mer av
proteinrik mat som kétt, fagel, fisk, agg, mjélkprodukter, bénor,
linser och nétter de férsta manaderna efter transplantationen néar
saret ska ldka och kroppen ska komma i gdng med 6kat
muskelarbete. Dadrefter brukar vanliga hdlsosamma matvanor passa
aven for dig som ar transplanterad.

Efter de forsta manaderna brukar aptiten dterkomma. Vissa
ldkemedel stimulerar aptiten, viktdkning ar vanligt och det finns risk
att utveckla fetma. Det ar lattare att férebygga en odnskad
viktuppgdng an att senare gd ner i vikt, sa forsdk ha koll pa din vikt.

Behoéver du gad upp i vikt &r det

g SVE"SKA:@STRADET. bra att det sker i Iangsam takt,
Hitta dltt satt det tar tid att bygga muskler.
Att &ta grénare, lagom mycket och réra pa dig Om du har déllg aptlt eller

speciella behov vad galler mat
och naring kan du fa
individuella rad av dietist.

Allméant géller att en kost rik pa
grénsaker, frukt, bar,
fullkornsvarianter av bréd, gryn
och pasta samt fisk och skaldjur
ar bra for dig som ar
transplanterad, precis som for
de flesta méanniskor. At farska
och tillagade varianter av
gronsaker beroende pa vad som
passar din smak bast.

Vélj garna flytande fetter som raps- och olivolja i matlagning. Manga
tillagade livsmedel, fardigmat och restaurangmat innehdller héga
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halter salt. Forsok att anvanda mindre salt nar du sjalv lagar mat
och avsta fran att salta extra pa maten. Nar du saltar valj salt med
tillsatt jod eftersom det behdvs for kroppens amnesomsattning.
Begrinsa ditt intag av sotsaker sdsom godis, glass, bakverk och sét
dryck. Socker innehdller mycket kalorier men nastan ingen naring.
Forsok att valja ditt intag av sétsaker med omsorg, njuta av det i
mindre mangd och vid sarskilda tillfallen. Du kan lasa mer om bra
mat i Livsmedelsverkets kostrad “Hitta ditt satt”.

Rad for att férebygga livsmedelsinfektioner
Immund@ampande lakemedel 6kar kdnsligheten foér infektioner. Det
galler aven infektioner som kan Overforas via mat. Speciellt kdnslig
ar du de forsta 3-6 manaderna eller nar du behandlas fér en
avstétning.

Det ar viktigt att alltid ha en god livsmedelshygien med rena hénder
och kodksredskap. Pa Livsmedelsverkets hemsida under

rubriken “Hygien nar du lagar mat” far du praktiska rad for hur
livsmedel ska hanteras. Livsmedelsverket uppdaterar ocksa
regelbundet information om utbrott av livsmedelssmitta i landet.

Mat som &r varmd till — . 1
rykande het, minst 70

grader, rakt igenom ar som [
regel saker att ata. Det ar
bra att vara extra
observant pa férvaringstid
och hantering av mat som
ats rd, kall eller hanterad
av manga som till exempel
vid buffé eller N
sjalvplocksdiskar. Férvara kylvaror kallt, 4 grader &r en bra
temperatur i kylskdp. Kyl snabbt ner mat som ska &tas vid ett
senare tillfalle genom att forst sanka ner kastrullen i kallt vatten och
darefter in i kyl eller frys.
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Listeria och Toxoplasma &r exempel pa tva allvarliga infektioner som
kan 6verfdras via mat. God hygien och férsiktighet med kansliga
livsmedel gor att risken att infekteras ar liten. Brie, Gorgonzola och
Chévre &r exempel pd mogel- och kittostar i vilka Listeria snabbt
kan foroka sig om osten har férorenats av bakterien. Vid
uppvarmning oskadliggors bakterien vilket gér att du som
transplanterad kan dta dessa ostar efter tillagning.

Vakuumfdrpackad rokt och gravad lax och férpackade kottpalagg ar
andra exempel pa kansliga livsmedel, men dar risken fér smitta ar
liten om du valjer férpackning med god marginal till sista
forbrukningsdag. Du kan ldsa mer om p& Transplantationscentrums
hemsida, se sida 76.

Fysisk aktivitet och traning

Nar du kommer hem ar det viktigt att du fortsatter trana for att
3terfd den muskelstyrka och kondition som du forlorat under
sjukdomstiden. En daglig utomhuspromenad &ar en bra
grundaktivitet men enbart promenader &r inte tillrackligt for att
aterfa normal kondition och muskelstyrka. Du bor alltsd komplettera
med styrketraning och konditionstraning. Ibland ar det lattare att
komma i gadng med tréning under ledning av en fysioterapeut,
ensam eller i grupp. Din sjukskoterska eller fysioterapeut kan skriva
ett s3 kallat FaR - fysisk aktivitet pa recept.

Fysioterapeuten pa din hemort
hjalper dig att successivt stegra
och utdka den styrketraning du
pabérjat pa
transplantationsavdelningen. I
regel fortsatter du traning under
' ledning av fysioterapeut de
B W ——— férsta 2-3 manaderna efter
fransplaﬁtationeh. Under denna tid ar det viktigt att borja planera
for hur du vill fortsatta din trdning pd egen hand.
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Kom igang

Vénta inte fér ldange med att komma i gdng! Syftet med tréningen &r
att ge kroppen en marginal fér de pafrestningar som
avstotningsbehandling, infektioner eller andra medicinska
komplikationer innebar. Har man grundlagt en vana att trédna under
sin sjukskrivningstid ar det lattare att fortsatta aven ndar man
aterupptar studier eller yrkesarbete.

P3 langre sikt, bidrar fysisk aktivitet och traning till att minska
biverkningar av medicineringen, t ex benskdrhet och
muskelférsvagning. Trédningen kommer ocksa att gynna din psykiska
dterhdmtning efter transplantationen.

Vad bér man undvika

Under operationssarets lakningstid pa 6-8 veckor, ska du efter
utskrivning fran sjukhus vara aktiv men avsta fran sddana moment
som framkallar smaérta i sdromradet. Undvik hég fysisk belastning
som héga hopp, tvdra vandningar och kampsport. Hog belastning pa
bukmuskulaturen under lakningstiden kan orsaka &rrbrack i
operationssaret.

P& grund av medicineringen &r du infektionskanslig och bér undvika
simhallar och allmdnna duschrum de férsta 3 manaderna efter
transplantationen. R3dgér alltid med din lakare om vad som &r
[@mpligt.

Idrottsférening for transplanterade

Transplant Sweden ar en organisation for personer som idrottar och
&r transplanterade. World Transplant Games gar av stapeln
vartannat ar pa olika platser i varlden och organisationen ordnar
ocksd europeiska mésterskap och vinterméasterskap (Ias mer pa
https://www.laget.se/TransplantSweden/Page/119567).
TransplantSweden finns &ven pa Facebook och Instagram.
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Rehabilitering och arbete

Det &r naturligt att ditt m8ende kan ga upp och ner under din
dterhdmtning, det kan handla om till exempel existentiella
funderingar eller nedstamdhet. Fér en del kan psykiska reaktioner
komma senare, ndr man mar fysiskt battre och det finns utrymme
att reagera psykiskt. D& kan det kdnnas bra att prata med nagon i
din omgivning som du kanner fértroende fér. Om du har starka eller
ihallande reaktioner och énskar ndgon utomstdende att prata med,
kan du ta kontakt med din mottagning fér stéd. Efter en lyckad
transplantation &r malet att du ska aterga till en normal livsforing.
Det innebar planering for yrkesliv, studier, intressen och socialt liv i
ovrigt. En del kan successivt bérja arbeta efter 3 manader, men det
kan ocksa ta langre tid och det &r inte alltid mojligt att aterga till sitt
arbete beroende pa vilken arbetssituation man har.

Kurator kan tillsammans med andra vardgivare, arbetsgivare och
myndigheter, till exempel Férsakringskassan, medverka vid
planering av din framtid utifrdn dina individuella behov och
forutsattningar. De insatser som erbjuds sker alltid i samrad med
dig som patient. Det ar viktigt att du berattar for din Iakare hur du
mar och hur det inverkar pd mojligheterna att pabérja din
arbetsrehabilitering.

Om levern fungerar samre

Avstotning (rejektion)

Vart immunsystem har till uppgift att férsvara oss mot olika
infektioner orsakade av bakterier, virus och svampar.
Immunsystemet skiljer &ven pad kroppsegna celler och frammande
celler. Det gor att immunfodrsvaret, om inte immundampande
ldkemedel ges, angriper den transplanterade levern vilket leder till
en inflammation som forstér levervavnaden. Detta kallas avstétning
(rejektion). En avstdtning kan vara helt symtomlés och bara visa sig
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genom stigande levervarden. De symtom som ibland ses vid
avstétning ar feber, allman sjukdomskansla, buksmarta eller émhet
over levern, gula dgonvitor eller hud, ljus avféring och mérk urin.

Hur konstateras en avstétning?

For att vara sdker pa diagnosen avstétning tar man en biopsi
(vévnadsprov) fran levern. Detta gérs vanligen med
ultraljudsvagledning pa réntgenavdelningen. Huden lokalbedévas
och med en tunn ndl hdmtar man ut en liten strang levervévnad.
Observera att den transplanterade levern saknar kénsel, sa det gor
inte ont. Biopsin undersdks sedan i mikroskop av en patolog som
beddémer vad orsaken till
dina forsamrade
leverprover ar. Efter att
leverbiopsin ar utford kan
man ha sanglage ett par
timmar och puls- och
blodtryckskontroller gérs
med regelbundna intervall.

Leverbiopsi.

Behandling av avstétning

En avstotningsreaktion behandlas genom att man o6kar
immundampningen. Vid lattare avstdétning 6kas de basala
immundampande ldkemedlen som du redan star pa. Vid mattlig eller
svar avstotning ges héga doser kortison intravenést under 3 dagar
vilket hjalper mot de flesta avstotningsreaktionerna. Denna
behandling kan ofta ges polikliniskt pd ett mottagningsbesok. Vid
kvarstdende avstétning trots denna behandling ges ldkemedel i
dropp som innehaller antikroppar mot de celler i immunférsvaret
som orsakar reaktionen. Behandlingstiden ar omkring 1 vecka och
du blir vanligen inlagd pa sjukhuset.
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Aterkomst av ursprunglig leversjukdom

Autoimmuna leversjukdomar kan komma tillbaka i den
transplanterade levern och behandlas oftast p& samma s&tt som
innan transplantation. Med nya effektiva virusldkemedel &r aterfall i
hepatit B sillsynt numera, sa ldnge patienten féljer behandlingen.
De flesta hepatit C infektioner ar redan utlakta innan
transplantation, i annat fall behandlas man tidigt efter
transplantation.

Andra orsaker till forsamrad leverfunktion

Fértrangningar och blodproppar i leverns blodkarl ar ovanliga och
allvarliga komplikationer. Dessa upptdcks med
ultraljudsundersékning och kraver ofta vidare utredning. De
dtgardas med en operation eller med ingrepp som gérs pa
rontgenavdelningen. Gallgdngarna kan ocksa drabbas av
fortrangningar och de brukar kunna behandlas genom att man
vidgar upp fértrangningen med en ballong och ldgger in en slang, sa
kallad stent, i gallgdngen sa att gallan kan rinna utan hinder.
Stentet tas oftast bort efter ndgra manader.

Behov av retransplantation

Aven om levern, tack vare sin celldelande férm&ga, har en unik
formaga att reparera sig kommer man ibland i ett lage dar den
transplanterade levern pga till exempel avstdtning, gallvagsproblem
eller 3terkomst av grundsjukdom, inte langre har en tillrdckligt god
funktion. Det kan d& bli aktuellt med &nnu en levertransplantation,
en sa kallad retransplantation. Detta &r inte s3 vanligt men utgér
4nda cirka 10 % av transplantationerna i Sverige. Patienten behéver
da genomga hela eller delar av transplantationsutredningen igen,
beroende pa hur lang tid som gatt sedan den tidigare utredningen.
En retransplantation ar ofta en négot mer komplicerad operation da
kroppens arrbildning har orsakat sammanvaxningar runt den
transplanterad levern som gor att operationen kan ta langre tid.
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Infektioner efter transplantation

Efter transplantationen har du en 6kad risk for att drabbas av
infektioner pd grund av de immundémpande lakemedel som du
maste ta. Du &r som mest infektionskénslig under de férsta
manaderna efter transplantationen. I takt med att
lakemedelsdoserna kan sankas okar ditt infektionsférsvar, men
risken for infektioner kommer &nda alltid att vara ndgot férhojd,
eftersom immundampande ldkemedel maste tas livet ut.

Cytomegalovirus (CMV)

Cytomegalovirus ar ett virus som de flesta manniskor, cirka 70 %,
bar pd i kroppen. Din immundédmpande medicinering kan géra att
viruset aktiveras och gora dig sjuk igen. Om du inte haft infektionen
sedan tidigare 6kar risken att du ska smittas for forsta gangen efter
genomgangen transplantation. Det vanligaste symtomet p& en CMV-
infektion ar feber och en minskning av dina vita blodkroppar.

Viruset kan
drabba flera av
kroppens organ,
till exempel lever

och lungor. ataS
Eftersom .
g& el

infektionen ar
mycket vanlig
efter en
transplantation,

far de flesta ‘
forebyggande

behandling med lakemedel, vanligen i tablettform, under de forsta
3-6 ménaderna. Om infektionen &nda bryter ut ges hégre doser av

samma lakemedel antingen som tablett eller dropp och man kan
behdver vara inneliggande pa sjukhus under behandlingstiden.
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Herpesvirus
Herpes simplex &r en virusinfektion som ger sma rodnade bl3sor,

oftast vid munnen eller i underlivet. Bldsorna ar vanligen 6mmande
och alltid smittsamma. Ibland kan man behdva ldkemedel for att
behandla eller férebygga infektionen. Baltros, herpes zoster, orsakas
av samma virus som vattkoppor. Har man en gang haft vattkoppor
eller vaccinerats mot detta kan viruset aktiveras och ge hudbldsor,
som ofta ar mycket smartsamma (baltros). Typiskt ar grupper av
bldsor pd rodnad botten. Bldsorna sitter oftast bandformigt pa ena
sidan av balen, men kan ocksd drabba till exempel ansiktet och
6gonen. Baltros-virus ar slakt med Herpes simplex-virus och
forebyggs och behandlas med samma sorts lakemedel. Meddela s
fort som majligt din mottagning om du misstanker att du fatt denna
infektion eftersom tidigt insatt behandling kan férhindra 1&ngdragen
smartproblematik.

Lunginflammation

Om man far hosta, svarighet att andas och/eller feber ska man alltid
kontakta lakare. Det finns en ovanlig typ av allvarlig
lunginflammation, pneumocystis jiroveci, som kan drabba personer
som tar immundampande lakemedel. Alla levertransplanterade
patienter far darfor forebyggande behandling under sex m&nader
med lakemedel i inhalations- eller tablettform.

Svampinfektioner

Svampinfektioner i hud och slemhinnor ar vanliga nar
immunfdrsvaret ar nedsatt och efter behandling med antibiotika. Vid
svampinfektion i munhalan far man vita beldggningar pa tungan och
kindslemhinnorna, s& kallad torsk. Man far ofta sveda i munnen och
maten kan smaka annorlunda. Liknande infektioner kan férekomma
pd kénsorganen. I forsta hand ges lokalbehandling med
svampdddande medel, men i svara fall ges behandling med tabletter
eller dropp.
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Urinvagsinfektion

Under operationen och ibland en tid efterdt har man kateter i
urinbldsan (KAD). Detta &r nédvéandigt for att bldsan ska kunna
tédmma sig fullstandigt vilket inte ar méjligt nar man ar
sangliggande. Katetern 6kar risken for att du ska drabbas av en
urinvagsinfektion som vanligen beror pd bakterier och behandlas
med antibiotika. Sveda, smarta och tata urintrangningar kan vara
symtom pa en infektion i urinvdgarna. Om inte urinvédgsinfektionen
behandlas, kan infektionen spridas till njurarna och det ger symtom
som feber, frossa och 6mhet dver njurarna. Det ar darfér viktigt att
du kontaktar din mottagning om du far besvér fran urinvdgarna.

Hur du sjalv kan férebygga infektioner

Overallt i vdr omgivning, pa och i var kropp, finns mikroorganismer i
form av bakterier, virus och svampar, som ibland kan orsaka
infektioner. Att helt skydda sig mot mikroorganismer ar omdéjligt,
men det finns &nda enkla satt att minska riskerna for smitta fran
omgivningen. R&den nedan &r viktiga att félja, framfér allt under
den forsta tiden efter transplantationen (de férsta 3 manaderna),
eftersom doserna av immundampande mediciner da &r som hdogst.

Undvik om madjligt att:

e traffa manniskor som du vet &r sjuka. Om det inte gar, t.ex. vid
infektioner i den egna familjen, kan man &nda skydda sig i viss
man genom noggrann handhygien och avstdnd pa minst tva
meter.

e vistas pa platser inomhus dér manga manniskor befinner sig,
t.ex. stormarknader, biografer och bussar.

e vistas i dammiga lokaler som byggplatser och ladugdrdar
(speciellt vid héhantering) eftersom mdgelsporer (Aspergillus)
kan finnas dar. Detta galler aven vid stérre ombyggnationer i
hemmet.
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Hygienr8d som alltid géller efter transplantation

e TVATTA HANDERNA med tval och vatten! Det &r alltid viktigt och
framforallt efter toalettbesdk och fére maltid.

e Nar du tar dricksvatten ur vanlig kran ar det viktigt att spola
ordentligt en stund sa att vattnet blir riktigt kallt innan du
dricker det.

e Kontrollera att varmvattentemperaturen ar tillrackligt hdg,
minst 50 grader vid tappstallet och minst 60 grader i
varmvattenberedaren. Detta for att undvika legionellabakterier
som kan ge svar lunginflammation.

e Om du har egen brunn kontrollera att vattnet ar tjanligt.
Kontakta kommunen dér du bor for att ta reda pa hur du ska ga
tillvaga.

e Att bada i badtunna eller bubbelpool avrader vi helt fran.

Om du drabbas av en infektion &r det viktigt att du far behandling s
fort som mdéjligt. Kontakta darfér den mottagning/avdelning dar du
kontrolleras om du har tecken p& ndgon infektion. Tecken p& en
infektion kan vara feber, svdr huvudvark, bldsor pa huden eller i
munnen, sveda nar du kissar, hosta, krakningar eller diarré.
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Andra vanliga hadlsoproblem

Benskorhet

Benskorhet gor att man lattare drabbas av benbrott eller
smadrtsamma sattningar i ryggkotorna (kotkompressoioner). Det
finns flera samverkande orsaker till benskérhet. Leversjukdom,
inaktivitet, rékning och kortisonbehandling &r ndgra exempel.
Kvinnor drabbas oftare &n man och risken 6kar med aldern.
Benskoérhet kan forebyggas. Det viktigaste ar daglig motion och att
vara rokfri. Det &r ocksa viktigt att man far i sig tillrdckligt med
kalcium fran maten. I mjolkprodukter, bladgrénsaker och nétter
finns mycket kalcium. Ofta ordinerar din lakare kalcium och D-
vitamin i tablettform. For kvinnor, efter avslutad menstruation, kan
forebyggande behandling med 6strogenpreparat bli aktuell. Om man
har konstaterad benskérhet finns ocksa andra ldkemedel att ta.

Diabetes

En del immundampande mediciner kan ge diabetes, darfér
kontrolleras ditt blodsocker vid varje besdk. De som har diabetes
redan fére transplantationen maste ofta &ndra sin insulindosering
efterat. Det dkade insulinbehovet beror inte bara pa de
immundampande ldkemedlen (sarskilt kortison och takrolimus) utan
ocksd pa 6kad aptit. Samtidigt andras ofta levhadsmonstret och man
blir mer rorlig och borjar trana mer efter transplantationen vilket har
en positiv (sdnkande) paverkan pa blodsockret. Allt detta gor att det
blir svarare att forutse insulinbehovet den férsta tiden efter
operationen. Blodsockret maste matas ofta och insulindoserna
justeras efter omstdndigheterna. Lat |dkare/diabetesskdterska
bestdmma insulindoserna i bérjan. S8 smaningom kan du i samrad
med dessa ta ett stérre egenansvar.
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Ibland uppstar diabetes efter transplantationen och du kan da
behdva traffa diabetesldkare samt fa undervisning i
diabetessjukdomen av en diabetesskoéterska innan du skrivs hem.
Vanligen kan kroppen kompensera det 6kade insulinbehovet men
om man har anlag foér diabetes typ 2, kan reserven vara for liten och
insulin eller annan diabetesbehandling behéva sattas in. Ratt sorts
mat och regelbunden motion kan hjalpa till att behalla blodsockret
under kontroll. Sarskilt viktigt &r det att avstd fran sétsaker och séta
drycker. Efterhand &ndras din immundampande medicinering vilket
kan minska behovet av insulin eller diabetestabletter. Ibland behdvs
efter en tid ingen behandling alls.

Led- och muskelsmartor

P& senare ar har man alltmer uppméarksammat att manga
transplanterade har led- och muskelbesvar, speciellt i benen.
Smartor i fotter och hander forekommer ocksa. Detta kan bero pa
manga olika saker och maste utredas. Flera av de immunddmpande
ldkemedlen kan ge smartor och ibland kan det vara lampligt att
lakaren forsdker byta lakemedel.
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Levnadsrad

Hudkontroll

Det finns en 6kad risk for hudtumaorer efter en transplantation. Ofta
ror det sig om godartade féréandringar, men det finns ocksd
elakartade féréandringar som det ar viktigt att behandla pa ett tidigt
stadium. Solexponerad hud ar mest utsatt. For att minska risken for
hudtumér ska du redan frén bérjan undvika fér mycket solande
(undvik att branna dig i solen!) och anvanda effektiva
solskyddsmedel. Visa din ldkare om du har en hudférdndring, varta
eller fodelsemarke som vaxer, andrar form eller farg, kliar eller
bloder.

Solskydd

e Hall dig i skuggan mellan klockan 11 och 15 under
sommarhalvaret (samma rekommendationer hudlakaren ger till
alla)

e Anvand rikligt med solkram med UVA och UVB filter
(solskyddsfaktor 30 eller hogre).

e Smorj in oskyddad hud sarskilt p& huvud, hals, hénder och
underarmar.

e For basta skydd anvénd tickande kladdsel sdsom 1&ngarmad
skjorta/blus och 18ngbyxor, solglaségon och bredbréttad hatt
(>10 cm) som
solskydd for r
ansikte och
oron.

e Solaintei
solarium.
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Alkohol och droger

Om du fére transplantationen haft problem med alkohol eller droger
galler total avhallsamhet &ven efter transplantationen.

Alkoholsjukdom &r ett kroniskt tillstand men i franvaro av alkohol
kan en alkoholberoende person leva ett helt friskt liv. Suget efter
alkohol kan dock aterkomma efter en transplantation och det kan
darfor i perioder vara latt att aterfalla. Om du upplever att det &r
svart att klara av att leva utan alkohol eller droger &r det viktigt att
du tidigt tar upp det med ndgon i sjukvarden. Du kan d& fa hjélp och
stod att hantera ditt nya alkoholfria liv. Detsamma galler om du har
ett drogberoende. Alkohol och droger paverkar din formaga att
hantera din livsnédvandiga medicinering. Aven vissa droger kan
padverka din leverfunktion och du riskerar att ditt transplantat
forsamras. Om du av ndgon anledning &r i behov av lugnade
ldkemedel s& finns det alternativ till beroendeframkallande
lakemedel.

Transplantationscentrum p& Sahlgrenska har ett ndra samarbete
med Nordhemskliniken fér stdd och hjalp till patienter boende i
Goteborgsomrddet med alkoholproblem. Det ser olika ut i olika delar
av landet men de flesta regioner har beroendeenheter som kan
erbjuda bra hjalp och stdd till ett nyktert och drogfritt liv. Ibland kan
vardcentralen erbjuda stéd vid beroendesjukdom. P& manga orter
finns sallskapen Lankarna eller Anonyma Alkoholister (AA) som ar
nykterhets- och kamratstédjarorganisationser som vill hjalpa
personer med ett skadligt bruk av alkohol till en nykter livsstil.

Aven fér personer som transplanteras av andra skéal &n
alkoholleversjukdom rekommenderas fortsatt avhallsamhet fran
alkohol efter transplantation. Det finns inga medicinska férdelar med
alkohol! Daremot kan somliga uppskatta alkohol ur ett socialt
och/eller kulinariskt perspektiv. En ytterst mattlig konsumtion sker
d3 helt pd eget ansvar och utan att medicineringen gléms bort.

69



Rdkning

Rokning medfér en 6kad risk for bl.a. hjartkarlsjukdom,
lungsjukdom och tumérer. Immundédmpande lakemedel ger pa
langre sikt en 6kad risk for hjartkarlsjukdom och tumdérer och
tillsammans med rékning blir risken flera ganger hégre. Du bér
darfor fortsatta med din rokfrihet livsl@ngt. Hjélp att sluta réka finns
att fa via sjukvarden.

Tandvard

Vissa lakemedel kan ge muntorrhet och leda till olika tandproblem
till exempel hal i tdnderna (karies). Andra lakemedel medfér 6kad
tillvaxt av tandkéttet. Ibland kan man byta ut lakemedlen, men inte
alltid. Var noga med munhygienen och besék tandlakare eller
tandhygienist minst en gang per ar. Berétta for din tandlakare att du
ar transplanterad och tala om vilka mediciner du tar.
Transplanterade personer kan fa ett intyg av sin lakare for att soka
sarskilt tandvardsbidrag.

Samliv, preventivmedel och graviditet

Sjukdom och mediciner pdverkar pa olika satt sexualiteten och
formagan att uttrycka denna. Sexualitet &r privat och detta gor att
den ibland inte uppmdrksammas vid sjukdom. Nedsatt sexlust och
till exempel impotens eller torra slemhinnor ar vanliga symtom som
du kan diskutera med din lakare eller sjukskéterska. Manga kvinnor,
personer med livmoder, i fertil lder som slutat menstruera under
sjukdomsforloppet, aterfar oftast menstruationen efter
transplantationen. Detta gor att méjligheten till graviditet ar mycket
stdrre efter en transplantation.
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Graviditet rekommenderas inte under det forsta aret eftersom det
oftast tar tid att komma tillbaka bade kroppsligt och mentalt efter en
transplantation. Den immundadmpande medicinering har da vanligen
aven kunnat minskas. Du kan anvanda samma preventivmedel som
befolkningen i dvrigt. Diskutera valet med din gynekolog eller
barnmorska. Om du énskar bli férélder s prata forst med din
ansvariga lakare. Den immund@ampande medicineringen kan
eventuellt behdva justeras. Andra aldrig sjalv p& medicineringen
under graviditeten d& detta kan skada bade dig och barnet. Att vara
levertransplanterad och genomga en graviditet innebér alltid en
forhdjd risk och darfér kontrolleras man oftare. Transplanterade
man, personer med spermieproduktion, som 6nskar bli foralder ska
ocksd radgéra med sin behandlande ldkare angdende sin
medicinering.

Husdjur

Skaffa inte nya husdjur under férsta tiden efter transplantationen
eftersom risken for vissa infektioner 6kar. Om du redan har husdjur
var alltid noggrann med handhygienen efter kontakt med dessa. Ditt
husdjur bér inte sova i din sdng innan operationssaret &r lakt.
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Som transplanterad
bor du vara extra
forsiktig vid hantering
av reptiler till exempel
ormar, 6dlor och
skdldpaddor, da det ar
vanligt att de bar pa
salmonella utan att
sjalva uppvisa symtom
pa sjukdom, men kan
anda sprida smitta. Aven katter och faglar kan bara pa smittdmnen
som kan orsaka sjukdom hos ménniskor. Avstd darfor fran att stada
kattlddan eller fagelburen den forsta tiden efter transplantationen.

Tradgardsarbete

Tradgadrd och tradgdrdsarbete ar en stor gladje for manga. Det ger
ocksd bra motion. Anvénd alltid handskar vid smutsigt
tradgardsarbete till exempel med jord och tvatta handerna noggrant
nar arbetet ar klart.

Vaccinationer

Efter transplantationen kan man inte vaccineras med vaccin som
innehaller levande virus, till exempel vaccin mot vattkoppor,
passjuka, réda hund och gula febern. Vaccin med avdédat virus gar
bra, till exempel vaccin mot hepatit, influensa, covid och stelkramp.
Den arliga influensavaccinationen bér man ta som transplanterad
men det ska ha gatt 3-6 manader efter transplantationen. Detta For
att immunférsvaret ska ha aterfatt formagan att bilda antikroppar.
Vaccination mot pneumokocker rekommenderas och vaccination mot
baltros kan évervagas.
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Utlandsresor

Radgér alltid med din lakare innan du reser pa langre utlandsresor. I
regel bor man avvakta tills hdlsan och medicineringen stabiliserats,
vilket brukar ta cirka ett ar. Var extra noggrann med vad du &ter
och dricker sa att du undviker infektioner sa langt det ar méjligt.
Ténk pa att ta med mediciner fér hela semesterperioden och ha
reservmediciner i handbagaget. Be din lakare att skriva ett intyg pa
engelska angdende att du ar levertransplanterad och en aktuell
medicinlista. Intyget som du tar med pa resan ska dven innehalla
uppgifter om vem av dina sjukvardskontakter som lakare i annat
land ska kontakta om du blir sjuk. Ta reda p& ndrmaste offentliga
sjukhus pa den ort dit du reser och vart du kan vanda dig om du
skulle bli sjuk under din utlandssemester. En vardtid pa ett privat
sjukhus kan bli mycket kostsamt. Ta alltid med ett giltigt europeiskt
sjukférsakringskort och kom ihdg att visa upp ditt intyg vid
eventuella sjukvdrdskontakter.

Vi 6nskar dig varmt lycka till med ditt liv som transplanterad!
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Egna anteckningar
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Telefonnummer

Sahlgrenska Universitetssjukhusets vaxel

Transplantationsavdelning 139

Transplantationsmottagningen

Patientkoordinator (utredning/vantelista)

Transplantationskoordinator soks via vaxel

Intensivvardsavdelningen (CIVA/Avd 96)

Kurator

Nordhemsklinikens vaxel

Sjukhuskyrkan

Johannesvillan (anhérighotell)
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031-342 10 00

031-342 11 39

031-342 66 66

031-342 60 23
031-342 70 42

031-342 10 00

031-342 10 96

031-342 85 27
031-342 86 13

031-343 74 70

031-342 19 18

073-820 80 95



Webbadresser

Sahlgrenska Universitetssjukhuset
www.sahlgrenska.se

Transplantationscentrum
www.transplantationscentrum.se

Patientutbildning till dig som ar organtransplanterad
www.sahlgrenska.se/omraden/omrade-5/verksamhet-
transplantationscentrum/patientinformation/organtransplanterad/

Information om sé&rskilt tandvardsbidrag
www.1177.se/sarskilt-tandvardsbidrag

Rokfri och alkoholfri fére och efter operation
https://bit.ly/3Vp9tnZ

Socialstyrelsen
www.socialstyrelsen.se

Donationsradet
www.donationsradet.se

Livsmedelsverket
wWwWw.slv.se

Jontefonden, stiftelse for barn och unga
www.jontefonden.se

MOD, organisation for Mer Organ Donation
www.merorgandonation.se

Livet som gava
www.livetsomgava.nu
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Livet med en ny lever

Patientinformation om levertransplantation

Detta &r en handbok fér dig som eventuellt ska genomga
en levertransplantation. Boken beskriver utredning infér
transplantation, vardtiden i samband med transplantation
och livet efter en transplantation. Om du &r valinformerad
har du lattare att ta till dig de medicinska rad som
framfors av oss och du blir battre férberedd infor
levertransplantationen och den behandling samt
eventuella komplikationer som kan uppsta. Inneh3llet i
boken kan ocksa vara till hjalp for din familj och andra
narstdende. Du &r alltid valkommen att héra av dig till
Transplantationscentrum om du undrar éver nagot.

Patientkoordinatorer 031-342 70 42 / 031-342 60 23

www.transplantationscentrum.se

Version 1, RRRR-MM-DD Foto: Namn Efternamn Tryck: VGRXXXX

YﬂVASTRA
GOTALANDSREGIONEN

' SAHLGRENSKA UNIVERSITETSSJUKHUSET




