.‘. 2 k)

K

KAROLINSKA
UNIVERSITETSSJUKHUSET

Information till patienter
och anhoriga

om

levertransplantation




Valkommen till Karolinska Universitetssjukhuset Huddinge




Inledning

Denna broschyr riktar sig till i forsta hand till vuxna patienter med
leversjukdom och syftar till att ge dig och dina anhériga en vagledning
fore, under och efter en levertransplantation.

Det kan vara svart att stallas infor en levertransplantation. Alla personer
reagerar olika pa sjukdom och sjukhusvistelse, det finns inget satt som ar
mer ratt an nagot annat. De flesta har dock ett stort behov av att fa hjalp
av sina narmaste. Med hjalp av denna broschyr hoppas vi kunna ge en sa
noggrann och arlig information som mojligt. Fragor som denna broschyr
inte svarar pa brukar alltid dyka upp. Kom ihag att det finns kunnig
personal till hands for att ge dig svar. Tveka aldrig att fraga.

| slutet av broschyren finns en ordlista som forklarar en del medicinska ord.

Lite historik och om levertransplantation pa Karolinska Universitetssjukhuset,
Huddinge

Den forsta levertransplantationen utférdes i USA 1963. | Sverige gjordes
den forsta levertransplantationen ar 1984 pa Huddinge sjukhus (numera
Karolinska Universitetssjukhuset, Huddinge).

Idag ar levertransplantation en val etablerad behandlingsform vid svara
leversjukdomar som inte kan botas pa annat satt.

Ett vdletablerat team finns for bedomning av patienter som eventuellt ska
levertransplanteras. Du kan komma till oss for att du hor till vart
upptagningsomrade eller for att din lakare pa hemorten har remitterat dig
hit for specialistbehandling.



Leverns anatomi och funktion

Levern ar kroppens storsta enskilda organ. Den vager hos en vuxen manniska
normalt 1,1 — 1,5 kg och sitter under revbensbagen pa hoger sida av buken.
Tre typer av blodkarl leder till/fran levern. Till levern kommer blod fran
portadern som for med sig en rad naringsamnen men ocksa slaggprodukter
fran tarmen. | de fall man har en leversjukdom dar levern skrumpnar, sa 6kar
blodtrycket i portavenen vilket kan leda till att mjalten forstoras.

Via leverartaren kommer syresatt blod till levern. Fran levern for istallet
levervener naringsrikt blod fran mag-tarmkanal, mjalte och bukspottkortel till
nedre halvenen som for blod vidare upp mot hjartat. Gallan som produceras i
levern samlas upp i gallblasan och leds darifran i gallgangen ner till
tolvfingertarmen.

Levern har en rad funktioner. Den tar hand om naringsdmnen fran tarmen och
bygger om dessa till andra produkter som lagras i levern. Levern tar ocksa hand
om andra dmnen, t ex ammoniak, som annars kan verka skadligt pa kroppen.
Manga lakemedel bryts ner i levern. | levern bildas ocksa olika dggviteamnen
som bland annat behovs for att motverka infektioner. Andra leverprodukter ar
sadana som hjalper blodet att koagulera.

En del av detta maskineri kan vi ersatta med hjalp av lakemedel eller
blodprodukter, men manga funktioner ar oersattliga. Man kan darfor inte leva
utan en fungerande lever.



. Tiden fore transplantation

- Utredning infor Transplantations konferens
- Beslutet

- Vantetiden pa Levertransplantationsvantelista



Utredning infér Levertransplantationskonferens

Allmdént

Du kommer att genomga en grundlig utredning som syftar till att klargéra om
levertransplantation ar den basta behandlingen for dig i dagslaget.

Utredningens upplagg planeras av leverspecialist pa Karolinskas
Levermottagning eller vardavdelning for Leversjukdom (i samrad med Din
kontaktlakare i Ditt hemlan, om Du inte ar folkbokford i Stockholm).
Transplantationsutrednings-vardplanerare pa Levermottagningen skickar per
post eller ger Dig pa plats ett schema 6ver de undersékningar och
konsultationer som just du behéver genomga.

Utredningen genomfors som 6ppenvardsbesdk om du har kraft och gott
minne att ta Dig fram till alla undersokningar sjalv och skota medicinering
utan stod fran vardpersonal. Den |6per da 6ver en till tva veckor pa vardagar
under dagtid och du sover hemma om du ar bosatt i Stockholm eller pa ett
narliggande hotell om Du kommer fran annat lan.

Till vardavdelningen kommer du istéllet om du saknar ork och inte kan ta Dig
fram till alla undersokningar sjalv eller behéver daglig medicinsk
vard/observation. Utredningen tar da oftast fyra till fem dagar.

Nar utredningen ar klar ska ett beslut fattas i samrad med dig om
levertransplantation ar den lampligaste behandlingsformen for dig.



Vardgivarteamet

Teamet som deltar i transplantationsutredningen bestar bland annat av:

- hepatologer (lakare som ar specialister pa leversjukdomar)

- kontaktsjukskoterskor, underskoterskor samt transplantationsutrednings-
vardplanerare pa Lever mottagningen eller pa Levervardavdelning

- dietister, kuratorer, fysioterapeuter med sarskild kunskap om leversjukdom

- anestesiologer (lakare som ar specialister pa narkos och intensivvard)

- transplantationskirurger (lakare som ar specialister pa leverkirurgi och

medicinska fragor efter transplantation)

- patient-koordinator pa Transplantationskirurgiska kliniken

- vid behov andra specialister som beroendelikare, smdrtspecialist,

infektionsspecialist, endokrinologer med flera

Vi utreder dels om du ar sa sjuk att du inte kan dverleva utan transplantation.
Dels maste vi bedéma om du har tillrdackligt med krafter och ar tillrackligt frisk i
ovrigt for att orka med en transplantation.

Aven en beddmning av din psykiska balans och dina sociala férutsattningar att
klara en levertransplantation gors.

Patienten och anhoriga

Vi vill att du och dina anhdriga ska vara valinformerade om vad du kommer att
ga igenom. Darfor ar det viktigt att du och anhoriga har last igenom
informationen i denna broschyr innan ni kommer till oss och garna skriver ner
de fragor ni kommer pa l6pande. Teamet hos oss kommer da att svara pa
fragor och delge annan viktig information sa att det blir lattare for dig att mot
slutet av utredningen ta ett beslut kring om du 6nskar genomga
transplantation det vill sdga aktiveras pa transplantationsvantelista.

Darfor genomfors ocksa vardgivarbesoken dels via enskilda samtal med dig,
dels tillsammans med ndgon anhorig, helst pa plats (i speciella fall kan en
anhorig delta i besoken per telefon med hogtalarfunktion).

For att underlatta for dig att ta beslut om operationen finns det ocksa
mojlighet att prata med en patient som ar transplanterad. Var inte radd for att
stalla fragor till oss, utan fraga hellre en gang for mycket.



Konsultationer/samtal under utredningen

| borjan pa utredningen kommer du att fa traffa en lakare och en lever-
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sjukskoterska i samband med ett “inskrivningssamtal”, som gar igenom
utredningsschemat samt kontrollerar hur du mar just nu (samt planerar in
extra undersdkningar om sa behovs). De finns tillgangliga for dig under
utredningens gang om halsorelaterade fragor skulle uppkomma eller om du
skulle behdva annat stod. Den transplantations-utredningsvardplanerare som
skickat utredningsschemat till dig ar ocksa innan- och under utredningen

tillganglig for fragor kring sjalva schemat.

Under utredningen far du traffa en dietist som ar specialist pa mat och naring.
Manga leversjuka patienter har svart att fa i sig tillrackligt med mat och dryck.
Dietisten kan ge dig rad om vad du bor forsoka ata och dricka for att ha ett sa

gott allmantillstdnd som majligt infor en transplantation.

Du kommer ocksa att fa traffa en fysioterapeut (sjukgymnast) for att lara dig
vad som ar viktigt att trana bade fore och efter transplantationen. Det ar en
stor operation och det ar viktigt att du mobiliseras pa ratt ratt bade fore och
efter. Att andas pa ratt satt efter operationen minskar risken for
komplikationer fran lungorna. Att rora pa sig och komma upp ur sangen sa
tidigt som mojligt efter transplantationen minskar risken for blodpropp,
lunginflammation och férstoppning.

| samband med kuratorssamtal kommer du ha mojlighet att prata om hur
transplantationen kan paverka dig och dina narmaste. Du kan fa praktisk
information som hjalper dig att underlatta livet fram till transplantationen och
aven tiden efterat. Kuratorn kan erbjuda samtalskontakt for de patienter och
deras anhoriga som dnskar bade fore och efter transplantationen. Bor du langt
fran sjukhuset kan kuratorn ordna sa att du far en samtalskontakt pa
hemorten.



Overlikarsamtal

| detta samtal med en specialistlakare i hepatologi sammanfattar vi
utredningen, talar om fér och nackdelarna i ditt fall med en
levertransplantation och samtalar om hur den medicinska behandlingen kan
komma att se ut efter transplantationen.

Samtal med anestesiolog

Har traffar du en narkoslakare med specialistkompetens vid svar leversjukdom
och transplantation. Denne beddémer dina riskfaktorer i samband med den
stora operation som en levertransplantation ar.

Samtal med transplantationskirurg

Vid detta samtal har du mojlighet att stalla fragor kring sjalva operationen, de
tidiga och sena komplikationerna vid levertransplantation och hur
uppfoljningen och behandlingen brukar se ut efterat. Du kommer vid detta
samtal ocksa informeras om donationsprocessen och hur en donator/organ
valjs ut.

Samtal med beroendeldkare kommer att dga rum om Du har haft ett tidigare
missbruk.

Undersékningar under utredningen

Undersokningarna gors pa Karolinska i Huddinge om du ar bosatt i Stockholm.
Om Du ar bosatt utanfor Stockholms lan, sa brukar manga undersokningar
genomfodras pa hemortssjukhuset och sedan kompletteras pa Karolinska
Huddinge.

Blodprovtagning genomfors pa Karolinska Huddinge i borjan pa/infor
utredningen, da bland annat blodgruppering behover registreras i sjukhusets
journalsystem.



Exempel pa vanligen forekommande undersdkningar och konsultationer:

EKG
En hjartundersokning dar sma elektrodplattor, kopplade till en
apparat, satts bland annat pa brostkorgen, sa att hjartats elektriska
aktivitet registreras. Resultatet visar pa om du har nagra gamla eller
nytillkomna forandringar pa hjartat sasom hjartinfarkt eller
rytmrubbningar.

Arbetsprov

En undersdkning dar hjartat hjartats elektriska aktivitet registreras, men
under belastning for att fa ett matt pa din kondition och pa hjartats
arbetsférmaga.

EKO

En ultraljudsundersdkning dar man pa en bildskdarm kan se hjartats storlek
och funktion.

Spirometri

Ett lungfunktionsprov som mater hur mycket luft och hur snabbt Du kan
bldsa ut.

lohexolclearance eller Krom-EDTA-clearance

Matning av njurarnas funktion genom att ta ett blodprov fére och efter att
ett kontrastmedel sprutas in i en ven.

Gastroskopi
Undersokning dar man kan se matstrupe, magsack och forsta delen av
tarmen. Ett sa kallat gastroskop (ett bojligt instrument) fors ner via
matstrupen. Detta for att se om du har esofagusvaricer (aderbrack pa
matstrupen) eller magsar.

Koloskopi
Gors for att undersoka tjocktarmen och utesluta tumor eller inflammation
hos patienter dar detta ar relevant. Ett sa kallat koloskop fors in via
andtarmen.



Rontgenundersokningar

Hjdrt-lungréntgen gors for att se att hjartat inte ar forstorat (belastat)
och att du inte har nagon lunginflammation.

Datortomografi ar en rontgenundersdkning som tar detaljerade bilder av
kroppens organ. Man ligger pa en brits som fors igenom en
rontgenapparat med en ringformad 6ppning. Ibland sprutar en pump in
lite kontrastmedel i en ven samtidigt som bilderna tas.

Magnetkamera ar en radiologisk undersdkning som tar detaljerade bilder
av kroppens organ, med hjalp av magnetfalt och radiovagor (utan
rontgenstralning). Man ligger pa en brits som fors igenom apparatens
tunnel som har 6ppningar i bada dndar. Ibland sprutar en pump in lite
kontrastmedel i en ven samtidigt som bilderna tas.

Ultraljud av buken ar en radiologisk undersékning dar bild skapas med
hjalp av svaga ljudvagor. Man kan se levern, blodkarlens flode och
gallgangarnas storlek, men ocksa andra organ sdsom mjalte och njurar.

Ultraljudsledd leverbiopsi anvands i visa fall. Ett vdvnadsprov tas da
om en forandring skulle finnas i levern. Med hjalp av ultraljud och
tas efter beddvning ett prov fran levern med hjalp av en tunn nal.
Provet undersoks sedan i mikroskop.

Bentdthetsmdtning gors for att se om skelettet ar svagt vilket kan 6ka
risken for benbrott efter en transplantation. Bilder tas med hjalp av
en rontgenapparat, oftast i hojd med landrygg och hofter.

Skelettscintigrafi ar en radiologisk undersokning. En liten mangd radioaktivt
amne sprutas in i en ven och tas tillfalligt upp av skelettet.
Undersokningen gors framst om Du har tumorer eller tidigare har
behandlats for detta.



Tandlakare
En tandldkare undersoker tanderna for att se om det finns nagra
infektioner. Detta kan vara en riskfaktor efter transplantationen och ge
svara infektioner. Ibland ar det nodvandigt att dra ut tander.

Gynekologisk undersdkning

En gynekolog undersoker kvinnor, ibland med ultraljud. Undersokningen
gors bland annat for att utesluta en eventuell infektion.

Odlingar
Prover tas fran din nasa, svalg, och avforing. Du far dven behallare att
lamna urin i. | vissa fall dar blod-odling behovs, sa tas blodprover fran
en ven. Odlingar tas for att utesluta infektion.

Alla patienter maste inte genomga samtliga undersdkningar. Vilka som blir
aktuella for dig avgors av vilken sjukdom du har och i vilket tillstand du ar. Nar
detta ar gjort ska graden av leverskada kunna bedémas och en framtidsprognos
med eller utan levertransplantation gors.



Beslutet pa Levertransplantations konferens

Utredningen avslutas med en transplantationskonferens dar alla
representanter for utredningen traffas och gar igenom svaren pa alla
undersokningar. Dar gors en avvagning av risker mot nytta med
transplantation. Du och dina anhoriga far mojlighet att samtala med teamet
efter denna genomgang.

Utifran detta utmynnar en bedémning av om det ar aktuellt att placeras pa
vantelistan for levertransplantation. Om du accepteras och dnskar bli uppsatt
pa levertransplantationsvantelista efter detta samtal, sd kommer du aven fa
traffa en av patientkoordinatorerna fran Transplantationskirurgiska kliniken,
som informerar om vantetiden och om hur vi ska na dig nar ett organ for
transplantation blir tillgangligt och det blir aktuellt att aka in for
transplantation. Patientkoordinatorn berattar ocksa vad som brukar ske nar
man kommer till sjukhuset.

Vantetiden pa levertransplantationsvantelista

Nar du accepterats for levertransplantation och satts upp pa vantelistan kan
det ta fran nagon dag upp till ett ar innan det finns en passande lever.
Patienterna transplanteras inte i den ordning de antagits till vantelistan. Vid
varje levererbjudande som vi far maste en noggrann bedémning géras om vem
som ar mest lampad som mottagare. Bland annat beaktas sjukdomstillstandet
hos mottagaren. Kan han/hon vanta eller kraver tillstandet en snar
transplantation? Ar storleken pa levern och blodgruppen den ritta? Efter detta
beaktas turordningen pa vantelistan.

Under vantetiden vill Levermottagningen fa information om ditt halsotillstand
och ge dig och dina anhoriga majligheter till fragor och funderingar under
vantetiden. Du far ocksa vaccinationer om du saknar immunitet mot vissa
sjukdomar och som behovs infér en levertransplantation.
Stockholmspatienterna blir kallade till Levermottagningen i Huddinge for
kontroller och samtal.



Patienter bosatta i ett annat landsting erbjuds regelbunden telefonkontakt med
sjukskoterskorna och ldakarna pa Levermottagningen, utover den kontakt de har
med sin egen mottagning vid hemsjukhuset.

Vi maste fa information fran dig och/eller din ldkare om eventuell férsamring av
din sjukdom. Vart team diskuterar detta bland annat under transplantations-
konferenser, vilket underlattar bedéomning av eventuell prioriteringsordning for
transplantation mellan patienter.

Om du far en infektion eller ndgon annan sjukdom vill vi att du meddelar oss
detta. Det ar inte lampligt att genomga en transplantation om du har en
pagaende infektion, da far du tillfalligt ta paus fran vantelistan. Att du inte kan
transplanteras nar du har en pagaende infektionssjukdom beror pa att de
mediciner du far i samband med att du transplanteras paverkar ditt
immunforsvar och en pagaende infektion kan bli mycket allvarlig. Sa snart du
tillfrisknat ringer du och meddelar oss detta sa aktiveras du pa vantelistan igen.
Véantetiden kan upplevas som pafrestande och du far darfor garna hora av dig
till oss.

Under utredningen, efter att du ar uppsatt pa levertransplantations-vantelista
tills det blir dags for transplantationen behdver vi kunna na dig.

Du maste darfor Iamna och vid behov uppdatera oss om Ditt /dina
telefonnummer och till narmast anhoriga. Planerar du att resa bort maste du
meddela din nya tillfalliga adress och telefonnummer till patient-
koordinatorerna pa Transplantationskirurgiska kliniken. Det ar ditt landsting
som bestammer om de star for fordyrad inresa om du byter vistelseort under
vantetiden. Vi vill inte att du aker utomlands utan sarskilt medgivande.

Under vantetiden ska du forsoka att leva sa normalt som maijligt och félja de
livsstilsrad och behandlingsrad som framkommit under utredningen. Forsok att
rora pa dig och att dta enligt dietistens rad. Det ar ocksa 6nskvart att avsta fran
tobak under vantetiden. Du ska inte dricka nagon alkohol eller anvanda andra
droger.



2. Transplantationen

- Forberedelser infor transplantationsoperationen

- Transplantationsoperationen



Allmdént

Nar vi fatt en lever som passar dig sdker vi dig pa det telefonnummer du har
uppgivit. Nagon av transplantationskoordinatorerna hjalper dig att ordna
snabbaste transportsatt till Huddinge.

Du kommer att forberedas for operationen samtidigt som den nya levern
opereras ut och transporteras till Karolinska Universitetssjukhuset, Huddinge.
Ibland kan det handa att donatorns lever inte uppfyller de krav vi staller for att
den ska kunna anvandas till transplantation och da maste du tyvarr aka hem igen.
Detta ar naturligtvis en stor besvikelse som kan upplevas som mycket jobbig,
men glom inte att det ar for ditt eget basta. Vi vill ge dig en lever som ar bra.

Fér anhdriga till patienter fran ett annat landsting én Stockholms finns olika
alternativ till boende. Mitt emot sjukhuset finns Attendo Park Hotell. Héir kan
anhdriga till vuxna patienter bo. Pa sjukhusomradet finns ett anhérighus, Ronald
McDonald Hus, ddr i forsta hand anhériga till barn kan bo under vardtiden och vid
senare dterbesok.

Barn som transplanteras ska ha en férdlder hos sig under hela vardtiden.
Overnattning i séng pd vdrdrummet ordnas. Mat fér en vérdande férdlder fés pd
avdelningen. Onskar béda féréldrarna vara i ndrheten kan rum pé hotellet Ronald
McDonald Hus ordnas, féréldrarna kan pa sa sétt turas om.



Forberedelser infor transplantationsoperationen

Vid telefonsamtalet far du information om att det nu finns ett organ som
bedoms lampligt for dig och du ska vara fastande infér operationen. Du ska nu
ta dig till transplantationsavdelningen pa Karolinska Universitetssjukhuset,
Huddinge. Du far hjalp med att ordna resan av vara
transplantationskoordinatorer. Ta garna med dig morgonrock, inneskor och
hygienartiklar. Du far ha egna klader om du vill men tvattmaojligheten ar
begransad sa de flesta anvander sjukhusets klader.

En sjukskoterska pa avdelningen genomfor ett ankomstsamtal och darefter
gors blodprovstagning, lungrontgen och EKG. En intravenos infart (nal) satts i
samband med blodprovstagningen, dvs du far en tunn plastslang som ligger
kvar i ett blodkarl for att du ska kunna fa lakemedel eller naring direkt i
blodbanan.

Avdelningslakaren skriver in dig och gar igenom dina lakemedel. Du duschar
och far en ren operationsskjorta och ett band runt handleden med dina
fodelsedata och ditt namn som talar om vem du ar. Anhorig far félja med till
dorren in till operation.

Donatorn

Donator ar nagon som nyss avlidit. Varje donator undersoks noggrant for att
sakerstalla att hen har en god leverfunktion, ingen tumorsjukdom eller allvarlig
infektion som kan 6verféras i samband med transplantationen. Daremot kan
vissa virussjukdomar hos donatorn accepteras med lika goda resultat om
mottagaren erhaller antiviral behandling. Cytomegalovirus (CMV) ar ett virus
som forekommer hos ca 70% av den svenska befolkningen. CMV 6verférs med
levern och om mottagaren inte har blivit infekterad tidigare sa skall
mottagaren behandlas med ett antiviralt Iakemedel i 3-6 manader efter
transplantation. Aven organ frdn donatorer med genomgangen hepatit B och
aktiv hepatit C kan idag transplanteras med lika goda resultat. For att undvika
infektion hos mottagaren behover dock antivirala mediciner ges. For donatorer
med genomgangen hepatit B kravs livslang behandling med en tablett
dagligen. Mottagare fran donatorer med hepatit C erhaller antiviral behandling
i 3 manader efter transplantation.



Den vanligaste donationsformen i Sverige idag ar donation efter dod till foljd av
primar hjarnskada (DBD = donation after brain death). Levern tas ut fran en
avliden person med intakt blodcirkulation, kyls ned till +4°C genom att en
[6sning skoljs genom blodkarlen. Sedan nagra ar tillbaka ar “donation efter déd
till foljd av cirkulationsstillestand” (DCD = donation after circulatory death) en
ytterligare mojlighet att donera organ. Eftersom levern maste fungera
omedelbart efter insattandet kravs att tiden utan blodcirkulation gors sa kort
som mojligt. Om du uppfyller kriterier att ta emot en lever fran en DCD
donator, kommer du att bli informerad av en transplantationskirurg infor
uppsattning pa vantelistan. Kyld klarar sig levern bra i upp till 12 timmar.
Denna tid kallas ischemitid. Blodgruppen bor vara ratt, dvs passa pa samma
satt som vid blodtransfusion. Storleken ar en annan viktig faktor. Forutom att
anvanda hela levern kan man dela den och ta tillvara en del av levern. Detta
gor det lattare att hitta en passande lever at sma barn. Vi gor dig klar for
operation under tiden som arbetet med donatorn pagar for att den nya levern
inte ska hinna ta onddig skada.

Levertransplantation med levande givare

Det finns dven mojlighet for t ex en foralder att donera en del av sin lever till
sitt leversjuka barn. Stora krav stélls da pa att donatorn ska vara helt frisk
eftersom det ar riskfyllt att donera en bit av sin lever. Denna majlighet till
anhorigdonation finns dven for vuxna mottagare. En noggrann utredning av
den levande givaren gors pa Levermottagningen for att kartlagga att donatorn
ar helt frisk och att levern passar den tilltankta mottagaren.



Transplantationsoperationen

Operationen sker i full narkos och tar som regel 4-8 timmar. Du sdvs genom att
somnmedel sprutas in genom nalen som redan satts pa din avdelning. Efter att
du sovts far du en central venkateter (CVK), oftast pa halsen. Detta ar en slang
som gar in i ett blodkarl och majliggdr en snabb tillforsel av vatska och/eller
blodprodukter men aven for att ta blodprover. Under operationen anvands
den dven for att se om du har lagom mangd vatska i dina blodkarl. Slangen far
sitta kvar nagra dagar efter operationen. Du far dessutom tva sa kallade
artarnalar i handleden som gar in i pulsadern.

Du far en kateter (KAD) som gar in i urinblasan via urinroret for att vi ska kunna
mata hur mycket du kissar. Den sitter kvar sa lange du behover den efter
operationen. Du kommer dven att fa en slang som gar ner via nasan till
magsacken, en sa kallad sond. Genom den kan vi ge dig naringstillforsel de
forsta dygnen.

Levertransplantation gar till s att den sjuka levern byts ut mot en ny. Att
avlagsna den sjuka levern ar ibland det den svaraste delen av operationen.
Detta beror pa alla de forandringar som uppstatt pa grund av leversjukdomen.
Innan levern avlagsnas maste man stanga av blodcirkulationen ovanfor och
nedanfor levern, dessutom maste gallgangen delas. Du ar darfor utan lever
under 40-60 minuter. Under den tiden sys karlen till den nya levern. | slutet av
operationen lagger kirurgen in slangar, sa kallade sardran, pa olika stallen runt
den nya levern. Detta gors for att leda ut sarvatska samt snabbt kunna
observera en blédning.




3. Tiden efter Transplantation

- De forsta dagarna
- Komplikationer efter levertransplantation

- Hemskrivning

- Aterbesok och uppféljning



De forsta dagarna

Pa Intensivvardsavdelningen/postoperativa avdelningen

Nar transplantationen avslutas pa operationsavdelningen fors du over till
Intensivvardsavdelningen (IVA) eller till den postoperativa avdelningen
beroende pa ditt maende. Nar du ar sévd har du en slang som gar genom
munnen ner i luftstrupen. Denna ar kopplad till en respirator som andas at dig
sa lange det behdvs. | manga fall kan respiratorn kopplas bort pa
operationsavdelningen.

Redan intensiven paborjas rehabiliteringen. Mobiliseringen sker under
professionell ledning av fysioterapeuter och skoterskor. Du far forsoka sitta pa
sangkanten och ta nagot steg. Du far ocksa andningsgymnastik.

Slangarna som du har fatt i samband med operationen avlagsnas successivt,
nagra redan pa Intensivvardsavdelningen.

Nar man anser att ditt tillstand ar stabilt, far du flytta upp pa
Transplantationsavdelningen.

Pa vardavdelningen

Pa Transplantationsavdelningen arbetar vi enligt ett program ERP (enhanced
recovery program) for att sa snabbt som maijligt fa vara patienter att
aterhamta sig efter transplantationen.

Har fortsatter vi rehabiliteringen och att ta bort slangar(dran) i en takt som
beror pa hur du mar och hur mycket som rinner ut. Alla vatskor mats for att se
till att du far ratt vatskeersattning for dina forluster.

Urinmangden mats genom att koppla till en pase till slangen/katetern fran
urinbldsan. Nar denna kateter ar avlagsnad maste du kissa i backen eller i
flaska.

For att ha mojlighet att atgarda eventuella forandringar sa snart som moijligt
behover vi starta dagen tidigt med blodprovstagning. Underskoterskorna
kommer till dig pa morgonen. De samlar in noteringar om vad du atit och
druckit under dygnet. De mater dven din urinmangd fran foregaende dygn och
eventuell avforing. De kontrollerar ditt blodtryck, temperatur, hjalper till med
morgontoalett och vagning.



Fysioterapeuten ar ett mycket viktigt inslag i dagsrutinen. Du far hjalp och
goda rad av fysioterapeuten. Det krdvs en stor insats fran dig sjalv. Det kdanns
ofta tungt att bara komma ur sdngen till en borjan. En promenad eller tur pa
motionscykeln gor att din blodcirkulation stimuleras och tarmen halls igang.
Detta minskar risken for att fa blodproppar och motverkar forstoppning. All
motion ska ske efter din egen formaga. Traning forkortar aterhamtningsfasen.
Personalen pa avdelningen forsdker hjalpa dig pa alla satt. Meningen ar att du
ska tillfriskna sa fort som mojligt.

Vissa dagar kdanns tunga, det kan kdnnas som en tillbakagang. Detta ar helt
normalt och kan férekomma efter transplantation beroende pa operationen i
sig, den stora psykiska pafrestningen, medicinerna och tillfalliga
komplikationer. | okomplicerade fall sker aterhamtningen forvanansvart snabbt
efter en s& |ang och stor operation. Aterhdmtandet skiljer sig inte avsevart fran
andra stora kirurgiska ingrepp.

Nutrition under vardtiden

Ett gott naringsintag kravs for ett bra behandlingsresultat. Det 6kar
moijligheten till god sarlakning, battre férsvar mot infektioner, lattare
mobilisering och rehabilitering. Undernaring 6kar risken for komplikationer och
kan medfora forlangd vardtid. Tarmarnas motorik avstannar pa grund av
operationen, det ar darfor du far [dangsam naringstillforsel via sond och dropp
till en borjan. Den forsta tiden efter operationen ar det vanligt att aptiten ar
samre och smakupplevelsen forandrad pa grund av mediciner men detta ar
overgaende. Vi hjalper till s att du far i dig det du behover i naringsvag.

Nar personalen meddelar att du far borja ata sa borjar du géra detta samtidigt
som du har sondmat. Sonden avlagsnas nar du klarar av att ata tillrackligt for
att na upp till ditt naringsbehov. Innan du skrivs ut fran avdelningen kommer
du traffa dietist for att fa kostrad inféor hemgang.



Mediciner efter transplantationen

For att en transplantation fran en manniska till en annan ska vara maijlig kravs
viss medicinering. Alla manniskor, forutom enaggstvillingar, ar mer eller
mindre olika avseende de nedarvda vavnadstyperna. Detta innebar att nar du
far en lever fran en annan manniska uppfattar kroppen detta som nagot
frammande och forsoker stota bort levern, rejektera.

Med hjalp av mediciner kan immunsystemets reaktioner dampas. Du maste
rakna med att ata mediciner for att forhindra avstotning resten av ditt liv. Med
ett dampat immunforsvar ar du mer infektionskanslig an normalt. Denna
infektionskanslighet minskar i takt med att medicindoserna minskar och ar
darfor mest uttalad under de forsta tre manaderna efter transplantationen. En
del lakemedel tas bort helt medan andra far du ta resten av livet.

Du kommer att ha en hel del lakemedel i borjan som du far i forebyggande
syfte mot blodproppar, bakterier, svampinfektioner och eventuellt virus. Dessa
tas bort successivt under det forsta aret.

Olika mediciner kan paverka varandra. En del paverkar till exempel din
immunhammande medicin sa at dess effekt 6kar medan andra minskar
effekten. Denna effekt kallas for lakemedelsinteraktion. Skulle du behéva
nagon annan medicin an de du fatt pa Transplantationskliniken, sa ar det
viktigt att du talar om att du ar transplanterad och vilka mediciner du ater. Det
basta ar om eller den behandlande lakaren tar kontakt med
Transplantationskirurgiska kliniken.

Skulle medicineringen bli fel aventyras transplantatet. Ring oss hellre en gang
for mycket an en gang for lite. Anvand aldrig naturlakemedel eller kosttillskott
utan att forst radfraga din behandlande lakare, aven dessa preparat kan
paverka dina mediciner pa ett oférdelaktigt satt.



Komplikationer efter levertransplantation

Avstotning (rejektion)

Rejektion betyder att kroppen reagerar pa det nya organet och forsdker stota
bort det. Symtom pa detta ar:

1. Feber

2. Allman sjukdomskansla

3. Avfargad avféring

4. Gul ton i 6gonvitorna och/eller huden

Alla symtom behover inte forekomma samtidigt. Vanligast ar att det syns pa
blodproven. Har du nagot av dessa symtom sa maste vi utesluta avstotning och
ta reda pa vad symtomen beror pa. Sa lange du ligger pa sjukhus far du hjalp
med att se dessa symtom. Nar du kommer hem maste du vara observant sjalv
och hora av dig till Transplantationsmottagningen om du ar osaker.

Akut avstotning ar vanligast under de forsta tre manaderna. Kronisk avstotning
kan ocksa forekomma. Kronisk avstotning innebar oftast att blodvardena som
visar leverns funktion ar nagot forhodjda. Levern har da inte en fullgod funktion,
men det kan racka med den funktion den har.

For att stalla ratt diagnos tar vi blodprover och gor olika undersokningar, bl.a.
biopsi och ultraljud. Leverbiopsi ar ett vavnadsprov fran levern. Det gors med
ledning av ultraljud. Huden lokalbeddvas innan man sticker. Levervavnad sands
till laboratoriet for att man dar ska kunna se i mikroskop om det ar en
avstotning, ischemiskada eller en infektion. Efter biopsin maste du ha sanglage
i fyra timmar pa grund av blédningsrisken. Har du feber sa tas ocksa odlingar
fran urin, svalg, blod och eventuella sar.

Behandling vid avstétning

Behandlingen bor pabdrjas snarast vid avstotning. Ibland paborjas
behandlingen pa stark klinisk misstanke men for det mesta vill man ha en
faststalld diagnos pavisad med biopsi fore behandling. Behandlingen bestar i
forsta hand av kortison.



Blodning

En viss blodning uppstar alltid under sjdlva operationen daven om ungefar
halften av alla patienter inte kraver tillforsel av blod. Efter transplantationen
skyddar vi de nya karlkopplingarna fran att proppas igen genom att lata
patienten vara nagot 6vervatskad (svullen) samt ger vi mediciner som skall
minska risken for blodpropp. Detta leder ibland till att en blédning uppstar i
operationsomradet under den forsta veckan efter transplantationen vilken kan
krava en re-operation for att ta stoppa blédningen.

Gallvagsproblem

Gallackage kan uppsta tidigt efter operationen och krava dranering via ett
ultraljuds inlagt dranage. | vissa fall krdvs re-operation for att tata lackaget.
Problem med fortrangningar (strikturer) i gallvagarna kan ocksa uppkomma
efter levertransplantation. Fortrangningarna kan uppsta i de gallvagar som ar
inuti levern eller i de utanfor som leder galla fran levern till tarmen. | samband
med strikturer kan det bildas sludge (stelnad galla).

Symtom fran strikturer kan komma relativt tidigt i efterforloppet men ocksa
efter flera ar. Misstanks gallvagsproblem kan det bli aktuellt med en eller flera
av féljande undersdkningar.

ERC ar en speciell typ av endoskopi (ett bojligt instrument) som fors ner via
matstrupen och magsacken till tolvfingertarmen. En tunn kateter fors ner
genom roret och i den kan man spruta konstrast upp i den gallgang som ska
undersokas.

Du far lugnande medicin innan ERC-undersokningen och lokalbeddvning i
svalget vid ERC for att underlatta att fora ner slangen. | samband med PTC-
eller ERC-undersékningen kan man utféra vissa ingrepp som att vidga
fortrangningar, lagga in ett litet ror i gallgangen eller ta bort gallstenar.
Undersokningen kan behdva upprepas for byte av réren.



Infektioner

Levertransplanterade patienter far forbyggande (profylaktisk)
antibiotikabehandling de forsta tva dagarna efter transplantationen for att
minska infektionsrisken. Pa grund av behandlingen med immunsuppressiva
mediciner ar transplanterade patienter infektionskansliga.
Infektionskansligheten ar sarskilt stor under de forsta tre manaderna efter
transplantationen. Under denna tid bor du darfor undvika folksamlingar
(allmdanna kommunikationsmedel vid hogtrafik, varuhus, bio och dylikt). Du ska
sarskilt undvika kontakt med personer som har pagdende infektioner.

cmMv

CMV ar en virussjukdom som de flesta vuxna har haft. Symtomen ar
aterkommande langdragen feber och allman sjukdomskansla. Har du haft CMV
finns viruset vilande i din kropp. Det kan vackas i samband med en
transplantation och du far da behandling for detta. Har du inte tidigare haft en
CMV infektion kommer du att fa forebyggande behandling under tre manader i
samband med transplantationen

Herpes simplex virus

Har du nagon gang haft herpes finns viruset vilande i din kropp och kan vackas
nar ditt immunforsvar minskar. Vid ateraktivering av viruset finns behandling
att fa.

Pneumocystis pneumoni

Pneumocystis pneumoni ar en speciell sorts lunginflammation som kan drabba
patienter med nedsatt immunforsvar. Du far darfor antibiotika forebyggande
syfte under 6-12 manader efter transplantationen.

Du kan givetvis fa en vanlig forkylning eller nagon annan infektion. Skulle du fa
feber eller kanna dig sjuk ar det av storsta vikt att du tar kontakt med oss. Det
ar viktigt att vi utesluter att det ar en avstétning och att du far ratt behandling
sa fort som mojligt.



Hemskrivning

Efter ca en vecka pa sjukhuset ar det vanligtvis dags for hemskrivning. Barn har
en nagot langre vardtid. Kommer du fran ett annat landsting an Stockholms
lans landsting sa kan det tankas att man vill ha hem dig till det sjukhus du kom
ifran sa tidigt som mojligt, dvs nar vara lakare anser att ditt tillstand ar stabilt.
Det kan da rora sig om endast nagra dagar pa Karolinska Huddinge och resten
av tiden pa hemortssjukhuset. | dessa fall har transplantationskirurgerna tat
kontakt med dina lakare pa hemorten. Vid behov far du givetvis komma
tillbaka till Karolinska Huddinge for behandling.

Under tiden du vistas pa sjukhuset har du lart dig en hel del om dina mediciner,
avstotningssymtom och annat. Infér hemgangen far du lara dig hur du ska ta
dina mediciner. En sjukskoterska har ett samtal med dig om vad som ar viktigt
att tanka pa efter transplantationen. Det ar viktigt att du kdnner att du alltid
kan ringa till oss om du har fragor. Vi vill hjdlpa dig pa basta satt.

Aterbesok och uppfoljning

Efter utskrivning sa maste du ta blodprover tva ganger i veckan och du kommer
att traffa lakare en gang per vecka. De dagar som du tagit blodprover behover
du vara tillganglig pa telefon for eventuella medicinandringar. Efter tre
manader och om allt ser bra ut trappas besdken ner successivt. Kommer du
fran ett annat landsting an Stockholm, kommer vi att kontrollera dina prover,
men du har maojlighet att ta proverna pa hemorten och komma till var
mottagning efter speciell 6verenskommelse. | vissa fall vill vi traffa dig nagon
gang per manad den forsta tiden.

Vi haller kontinuerlig kontakt med din ldkare pa hemorten. Tillsammans med
dig och hemortsldakaren planeras 3-manaders- och arskontroller. Du &r
valkommen att ringa om vad du vill, i foérsta hand till patientkoordinatorerna
som organiserar var uppfoljning av dig efter transplantationen.



Forskning

Pa Levermottagningen och pa Transplantationskirurgiska kliniken pa Karolinska
Universitetssjukhuset, Huddinge, bedrivs ett standigt forsknings- och
utvecklingsarbete for att kunna erbjuda dig de modernaste metoderna och
lakemedlen. Du kommer darfor med stor sannolikhet att tillfragas om du vill
delta i nagot pagaende forskningsprojekt. Projekten ar godkanda av etisk
kommitté med tanke pa deltagarnas sakerhet och val. Samtliga projekt ar helt

frivilliga att delta i.



Ordlista

Antibiotika Likemedel mot bakterier

Artar Pulsader (med syrerikt blod)

Artarnal Infart till pulsader, anvands bl.a. fér att kontrollera
syresattningen i blodet

Autoimmun Immunsystemet reagerar mot patientens egna vavnader

Biopsi Vavnadsprov

Backen Karl for urin och avforing

Cirros Skrumplever

cMmv Cytomegalovirus

CVK Central venkateter; plastslang som gar in i ett blodkarl
centralt,
dvs i narheten av hjartat

Dietist Specialist pa naringslara

Donator Givare

Dropp Vatska som ges i blodkarl

Dran Slang som anvands for dranering av vatskor med blod, ett
skvallerror

EKG Elektrokardiogram som visar hjartverksamheten

Hepatit Leverinflammation, gulsot

Immunhammande Nedsattande avimmunfdrsvaret

Interaktion Paverkan, t ex mellan olika lakemedel

Intravenost (i.v.) Iniven

Ischemi Syrebrist

KAD Kateter a demeur, gummislang in i urinblasan

Kateter Slang

Koagulera Stelna vid blédning

Leverven Blodkarl i levern

Mobilisering Rora pa dig (atergang till det normala)

Narkos Sévning

Nekros Cellskada (dod vavnad)

Esofagusvaricer Forstorade blodkarl i matstrupen

Rejektion Avstotning

Sond Slang som gar ner i magen via ndsan

Varicer Aderbrack

Ven Blodkarl

Venkateter Plastslang som garini en ven, "nal”

ERC Endoskopisk retrograd cholangiografi, undersékning av

gallvdgarna

Transplantationskoordinator

Specialistsjukskoterska som fungerar som kontaktperson i
samband med och efter transplantationen

Fysioterapeut

Sjukgymnast

ERP

Enhanced recovery program




Kontakt och stod fore transplantationen:

Adress: Levermottagningen Huddinge, K 53 (Kirurgigatan 3, plan 5)
Karolinska Universitetssjukhuset, Huddinge

Telefonnummer: 08-585 869 57 (vardagar formiddagar)

E-tjanst pa internet:

-logga in pa 1177.se Vardguiden (tjinsten kommer att stiingas ned under véren Gr 2022)
-ladda ned appen "Alltid 6ppet”

-sok pa Leversjukdom och Huddinge

Kontaktuppgifter for dig som har genomgatt levertransplantation:

Adress: Transplantationsmottagningen Huddinge, F61 (Forskningsgatan 1, plan 6)
Karolinska Universitetssjukhuset Huddinge

Kontaktsjukskoterska
Telefonnummer: 08-585 825 61 (mdndag-fredag 9-11 samt 13-15)

1177.se Vardguiden e-tjanst pa internet:
-logga in pa 1177
-sok pa Transplantationsmottagning F61
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