— Inom omridet har man #n sa linge
sett en hog dédlighet och det ér avskrick-
ande. Men dodligheten ir beroende pa
proceduren. I en internationell forsta
studie pa 41 patienter, dog 17 procent
av behandlingen. Men alla gir det inte
daligt f6r, de flesta klarar sig vildigt bra.
Och siffran 17 procent ir nu nere i 12,5.

Anita Akesson hinvisar till en artikel
av professor Alan Silman dir han tittat pa
viktiga faktorer f6r att bedoma utfallet.

— Han menar att utséndring av pro-
tein i urinen, for hog sinka och sinkt
(DLCO) gasutbyte i lungorna dir mer
dn 80 procent, visar pa en dalig prognos.
Tyvirr dr det just patienter med dilig
prognos som ér aktuella for en trans-
plantation. Kanske kan man anvinda
sig av virden som dessa for att bedéma
om nagon bor forsoka med en stamcell-
stransplantation. Det giller alltsi att veta
nir man ska gora transplantationen. Vid
ett visst skede kan patienten vara for
dalig tor att klara av det.

Lungtransplantation

Ett alternativ till stamcellstransplanta-
tion kan vara lungtransplantation. I dag
finns det endast en person i Sverige med
sklerodermi som fatt en ny lunga. Trans-
plantationen gjordes ar 1999 i Lund. Nu
planeras ytterligare en transplantation pd
en kvinna och direfter stir dven en tredje
pa tur, en ung kvinna.

Hoppet star till cytokinerna

Den allra nyaste forskningen sker inom
omridet cytokiner. Nu pagir en mul-
ticenterstudie mellan 4 kliniker i Eng-
land, en i Holland och en i Lund. Dess-
utom soker man samarbetspartners 1
USA f6r att kunna involvera fler patien-
ter. Studien sker pa patienter som nyli-
gen insjuknat i sklerodermi med diffus
form och ir placebokontrollerad. Man
behandlar med en human molekylir
antikropp som ir riktad mot TGF-beta.
Det ir en fas 2-studie vilket betyder att
man hunnit fram till sikerhetsaspekter
och dosrekommendation.

Det idr inom detta omride man
hoppas mycket pé forskningen. Nya cyto-
kiner uppticks hela tiden. Den nyaste
med inverkan pd fibros heter connectiv
tissue ground factor och den kan komma
att ha dnnu storre inverkan pa fibrosut-
veckling hos sklerodermikerna in tidi-

gare kinda cytokiner.
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Lungtransplantation

TEXT KARL ERIK WINGKVIST

Min sklerodermi blev diagnostiserad 1987. D4 var hinder, matstrupe och
lungor angripna. Tack vare en god behandling blev bide hinder och mat-
strupe bra, i varje fall néstan. Diremot blev mina lungor efter hand séimre
pa grund av lungfibros. Tio r senare var jag si dalig att jag endast, med
stor svérighet, kunde réra mig kortare strickor. Vid min arliga undersok-
ning i mars 1998 pi reumatologen i Lund kom vi éverens om att det
bista f6r min del var att jag fick syrgas pa heltid. Jag fick dels en birbar
syrgasapparat, vars innehdll rickte ungefir 4-5 timmar, dels en stor appa-
rat som placerades i mitt kok. Till den ansléts en ling slang som riickte
till samtliga utrymmen i min ligenhet. Men tyvirr kindes inte detta som
tillrickligt, min svérighet att andas blev inte bittre.

Inte mer syrgas

Min desperation ledde till att jag i januari 1999 stingde av syrgasen,
ringde min likare och vi bérjade resonera om en transplantation. Utred-
ningen pa lungkliniken visade att mina sklerodermibesvir var ringa.
Det var bara lungorna som var riktigt angripna och de kompletterande
undersékningarna var tillfredsstillande. Jag fick triffa dietist, sjuksko-
terska, kurator och tva likare. Vi gick igenom liget och pa en direkt
friga om det inte fanns nigon annan utvig svarade lunglikaren Leif
Eriksson: "Nej, di hade vi inte suttit hir ...”. Alltsd bestimde vi att
operationen skulle genomféras snarast mojligt.

Grusade forhoppningar

Jag utrustades med en personsékare for att vara antriftbar vilken tid som
helst pa dygnet. Detta var nédvindigt eftersom en lunga som ska trans-
planteras miste sittas in hogst 6-8 timmar efter det att den tagits ut frin
donatorn.



Jag har varit med om en transplantation
av en lunga, den vanstra. Hittills ar jag
den enda personen i Sverige med sjuk-
domen sklerodermi som fatt en ny lunga.
For ndrvarande finns det ytterligare tva
personer som star pa vantelista.

I mitten av juli kom en lunga som
kunde passa mig. Man hade redan borjat
gora mig i ordning for operation, di en
likare kom in och sa att lungan inte var
bra. En ny vintan vidtog. Drygt en vecka
in i augusti blev jag pd nytt uppringd frin
Lund. Men denna ging behovde jag inte
dka in, beskedet om att lungan inte dog
kom ganska snabbt.

Det idr méinga detaljer som ska
stimma vid en transplantation. Dona-
torn bor vara ungefir lika gammal, viga
lika mycket och vara av samma lingd
som mottagaren. Dessutom fir lungan
inte ha négra defekter.

Antligen

Tidigt pd morgonen den 21 september
kom det slutgiltiga beskedet. Nu fanns
det en limplig lunga. Jag férbereddes och
dkte in pd operationssalen. Vad som sedan
skedde har jag inte mycket minne av. Det
uppstod vissa komplikationer, till stor del
beroende pi att jag tidigare blivit opere-
rad f6r en punkterad lunga, samma lunga
som nu opererades. Det var riktig kris vid
ett par tillfillen, men jag red ut stormen
mycket beroende pa de fantastiska likare
och skoterskor som omgav mig.

Den 11 november limnade jag inten-
sivvirdsavdelningen och placerades pi en
vanlig virdavdelning. Det var en obe-
skrivlig chock for mig att fa veta att jag
varit avdomnad sa linge, en och en halv
miénad utan nagra speciella minnen! Det

var fruktansvirt. Mina hagkomster var
vildigt sporadiska och handlade om var-
dagliga saker som klippning av naglar,
torsok att fi mig att lyssna pa musik,
med hjilp av en bandspelare som jag
inte kunde hantera, och en sjukgymnasts
tappra forsok att fi mig att utfora for mig
omojliga uppgifter.

Nu miste jag noga poingtera att jag
var ett specialfall. Normalt brukar en
nyopererad person ligga pad intensiven
i tre till fyra dagar och kan dka hem
efter ungefir tre veckor. Detta gillde till
exempel for den person som fick den
andra lungan.

Véagen tillbaka
Rehabiliteringstiden pd avdelningen var
mycket tuff. P4 grund av den linga
tiden pa intensivvirdsavdelningen var
min kropp otroligt forsvagad och jag
kunde inte géra nigonting sjilv, inte ens
vinda mig i singen for egen maskin.
Frin konsten att sitta upp pd singkan-
ten, via att fi hjilp att resa mig upp, att
sjilv resa mig upp utan hjilp, att med
hjilp av ett rullbord forflytta mig ut i
korridoren till att utan hjilp gi nagra
steg. Triningen fortsatte och den mest
fantastiska kinslan kom nir jag sjilv pa
julafton kunde ga in till familjens gemen-
samma firande utan att behova hjilp.
Min rehabilitering har fortsatt. Forst
var jag pi Orup, ett rehabiliteringscen-
trum i Skine, sedan pd en distriktsld-

Om viljan att leva,
om kraften att ldka

karcentral i Malmé. Jag dr fortfarande
i behov av sjukgymnastik i ganska stor
omfattning, men nu borjar det kinnas
som om att jag dr en hel minniska igen,
osvuret ér vil fast bist.

Sa har det gatt

Under hosten 2000 hade jag besvir med
blodtrycket och jag svimmade och f6ll
i golvet vid ett par tillfillen. I januari
2001 konstaterade man att mina tarmar
blivit igenkorkade” och jag fick genomga
ytterligare en operation. I samband med
denna sjukhusvistelse rasade en kota i
ryggen och jag fick dessutom en littare
lunginflammation.

Forra viren och sommaren kinde jag
mig forhallandevis bra, med undantag for
feber och infektioner di och di. Detta
kulminerade i september da antibiotika-
kuren inte hjilpte och jag var mer eller
mindre dilig under hela hgsten. Som "16k
pa laxen” fick jag i borjan av november ett
fruktansvirt giktanfall och denna gikt har
sedan besvirat mig ganska mycket.

Sommaren 2002 har det varit riktigt
bra. Jag har matt bra av virmen inda
fram till mitten av juli da jag fick en
ordentlig f6rkylning. Och den har tyvirr
inte slippt greppet dnnu. Tro nu inte att
jag dr nedslagen och deprimerad. Nej,
man fir ta de daliga dagarna med de goda
och hela tiden blicka framat. I morgon
dr en annan dag och den blir sjilvklart
bittre 4n denna dag!
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