Att leva med PAH




Forskningen gdr framét,
de kanske redan har nagot

nytt pa gang

Det var oerhért sként att ta en |&prunda i skogen effer jobbet.

Jag brukade springa en fill tvé mil, s& ofta jag fick fillfalle. Men s&

hande nagot obehagligt. For varje gang jog gav mig ut i skogen,

kande jag en filllagande kraftléshet i armar och ben och fick rejéla

smdrtor i brostet.

Jag fick svérare att andas och behdvde allt
langre &terhdminingstid.  Successivt blev
jag varse aff n&got infe stamde. Efter ett
par méanader kontaktade jag vardcentra-
len. Lakaren tog ett EKG, sag att négot var
fel och skickade mig vidare fill Jonkopings

lasarett, dér de fortsatte undersdkningen.

Men eftersom de inte rikiigt kunde fast-
stélla orsaken dér heller, fick jag en remiss
fill kardiologen i linképing som konstate-
rade primar PAH. Jag kan infe pasté att
iag hamnade i akut kris effer beskedet.
Det var forst fyra &r senare, nér jag fick

besked om aft jag ocksd hade drabbats



av festikelcancer som jag ftankte: "Nej,
nu skiter jag i all behandling”. Men jag
fick mycket stéd fran anhériga och lakare,
dvertalades och kom snart p& nya tankar,
accepterade cellgiftsbehandling och det
&ngrar jag inte.

Idag har jag levt med PAH i sju ar
och tanker néstan dagligen pd vilken bra
higlp jag har fatt. Specialistsjukvarden i
Sverige ar fantastisk. Personalen &r duktig,
engagerad och far sig verkligen tid med
en. Undrar jag négot behdver jag bara
lfta pé& luren.

Aft kunna prata om sin sjukdom, gér
det lattare aft klara av den. Jag fér fa
min vardag som den kommer, accep-
fera aff livet &r som det ar, och ratta mig

efter sjukdomen. Jag gér p& forelasningar

och férsdker hélla igang fysiskt. Det blir
konditions- och styrkefraning med lagom
belasting, tv& génger i veckan. Sedan
stretchar jag och satter mig i bastun. Jag
har som mé&l att g& ut och réra pd& mig
varje dag. Stress och folkvimmel ar forstas
inget aft ha, d& fér jag l&tt lite yrselkansla.
Men biblioteket har jag sfor behdllining
av. Gissningsvis har jag ménga &r kvar
aft leva och kan tanka mig aft arbetsprova
framéver. Forskningen gar framét, de kan-
ske redan har n&got nytt p& géng. Sedan
nyligen provar jag en ny karlvidgande
medicin som jag hoppas mycket p&. Om

sju ménader vet vi hur bra den fungerar.

Jan Karlsson, 47 &r, Huskvarna
lever med PAH sedan sju ¢r fillbaka.




Vad ar PAH?2

Varje ar drabbas ett hundratal personer av
PAH i Sverige. Mé&nga gér lénge utan att
det upptécks. Sjukdomen ar s& ovanlig aft
ibland infe ens I&karna kanner till den. De
som insjuknar &r ofta mellan 20 och 40 ar.
Fler kvinnor an mén drabbas.

PAH &r en forkorning av pulmonell
arteriell hypertension, som betyder férhojt
blodiryck i lungkretsloppet. Enkelt uttryckt
innebdr sjukdomen att lungornas blodkérl
blir fér trénga, bland annat p& grund av
fér hég koncentration av dmnet endotelin
i blodet.

Foliden blir att blodirycket i lungoma
hojs, eftersom blodet mdste pressa sig
fram genom allt tréingre karl. Hjértat méste
dé arbefa hardare, blodirycket stiger och
arrvévnad bildas i karlvéggarna, som i sin

tur kar blodirycket annu mer. Successivt

férsamras  hijdrtats pumpférméaga vilket
leder till andfa@ddhet, trotthet och férsém-

rad kondition.

Varfér fér man defe
PAH finns i tv& olika former. Den vanligaste
ar sekundar PAH och uppstar som en félid
av négon annan sjukdom. En av dessa ar
den reumatiska sjukdomen  sklerodermi,
effersom den ger onormal fillvéxt av bind-
vaven i lungoma. Vissa lakemedel, liksom
medfédda hjarifel, kan ocksd orsaka for-
hojt blodtryck i lungoma. Aven den reu-
matiska sjukdomen SLE och HIV kan leda
fill sekundar PAH.

Den mindre vanliga sjukdomsformen,
som uppstdr i knappt tio procent av fal-
len, kallas primar PAH eller idiopatisk (av

okand orsak) PAH.

Vilka @r symtomen?
Typiska tecken p& PAH ar dkande and-
faddhet, trotthet och nedsatt kondition. |
bérjan av sjukdomen blir man andfédd vid
hard anstrangning. Andra tidiga symtom
kan vara svimningskénsla, bréstsmérta och
bensvullnad. Senare i sjukdomsférloppet
uppstér trotthetssymtomen Gven vid lattare
ansfrangning och fill och med vid vila.
Okande andféddhet, trétthet och ned-
satt kondition férekommer ofta vid andra
mindre allvarliga sjukdomar, men &r man
mellan 20 och 40 é&r, bér man kontakia

lakare snarast.

Hur stalls diagnosen?
Symtommdassigt kan PAH latt férvaxlas
med astma och KOL. Darfér ar det viktigt

aff lékaren gor en ordentlig utredning och

Lungornas

Hidrtat
blodkarl igria

eventuellt remitterar till en specialistlakare
om orsaken fill problemen infe hittas.

Vid utredningen gors et utandningstest



i en spirometer som méter andningsvolym
och syretransport i lungornas kérl. Ett EKG
fas for aft registrera hjarimuskelns elekiriska
akfivitet. Hijartats utseende samt pumpfor-
maga undersdks med ulfraljud (ekokardio-
grafi) och lungoma réntgas fér att utreda
eventuell hjért- och lungsjukdom.

Om lIékaren effer dessa undersékning-
ar fortfarande inte kan férklara vad and-
féddheten beror pd, remitteras man som
regel fill eft universitetssjukhus med PAH-
specialister. Dessa kan bland annat méta
blodtrycket i hjgriat och lungartéren, fér att

konstatera sjukdomen.

Vilka behandlingsmajligheter finnse
Det finns @nnu ingen bot mot PAH, men

kunskaperna om sjukdomen och behand-

lingsmojligheterna har ékat markant de
senaste tio &ren. Mdalet med behandlingen
ar aftt sénka blodtrycket i lungornas karl.
Idag finns lakemedel som kan bromsa sjuk-
domsutvecklingen, férbatira livskvaliteten
och férlénga livet. Endotelin-blockerande,
karlutvidgande, blodfértunnande och véts-
keutdrivande lakemedel, anvands idag

med framgdng.

Den forsta tiden

Alt komma hem fré&n sjukhusmilion innebar
en stor férandring. Man kan & svart aff
koncentrera sig, fa fill sig information och
det &r vanligt aft man férst fomekar sin
situation. Nar man s& smétt borjar inse att
det som man inte vill tro &r sant, ar det létt
aft kanna angest, nedstamdhet, ilska och
sorg. Dessa reakfioner &r helt naturliga
och det ar vikfigt ot man inte stanger inne
sina kanslor. Har man val mott det mérka
blir det lattare att slappa sina tankar fér en
stund och g& vidare. Ar du éngslig 6ver
hur du kanner dig och vad du upplever,

kan din lékare vara fill higlp.

En ny vardag
Efter diagnosen ar det viktigt aft inte bli

stillasittande, utan aft forsatta livet ungefér

som innan. Att g& promenader, laga mat,
stdda och badda sangen kan upplevas
som anstrangande. Men med regelbund-
na vilopauser orkar du mer och spar pa
dina krafter.

Kosten har ocksé stor betydelse for ditt
vélbefinnande. Def gdr &t mycket energi
for att syresatta blodet, samtidigt som apti-
fen kan bli samre. Dérfér &ér det bra om
du ser kosten som en del av behandlingen
och att du kanske tar hjglp av en diefist.
Cenerellt kan man sdga att du bér éta en
fett- och proteinrikare kost @n friska och aff
du ater mindre portioner men oftare. Nar
det gdller det sexuella samlivet kan det
terupptas utan oro s snart lusten kommer
fillbaka. Det vikigaste &r att aldrig stressa,

ufan aff ta dagarna som de kommer.



Med en lungsjukdom upplever de flesta aff
livet blir lite av en berg- och dalbana, saval
fysiskt som psykiskt. Det behdver infe vara
fysisk ansfréngning som gér aft man kan-
ner sig trott och orkeslds emellandt. Och
huméret kan vara pd topp ena dagen,
fér att vara i botten andra dagen. Darfér
&r det bra om man soker stéd frén sina
ndra, kanske talar med en psykolog eller
négon som befinner sig i samma situation.
At man kanner sig ensam, orolig och
dvergiven ndr sjukhuskontakterna blir allt
glesare ar ju bara naturligh. Hjart och
lungsjukas Riksférbund finns till for att to

vid dér sjukvérden slutar.

Du och din familj

Det &r l&tt att vilja skérma av sig
efter beskedet om lungsjukdom.
Ingen vill ju ligga en medménniska
till last och oroa sin omgivning i oné-
dan. Men faktum &r att det basta ar
att géra precis tvdrtom. Ju mer dina
néra och kéra fér dela dina tankar
och din oro, desto mindre pé&frestan-
de blir livssituationen fér dem. Man
ar aldrig ensam om en lungsjukdom.
Ar dina narstdende delaktiga i hur
du kanner det, dkar deras férstaelse
for varfér du kénner dig som du gér.
De vet hur de ska férhalla sig, hur
de kan stétta dig och ni fér lattare att

gé vidare fillsammans.




Trygghet i gemenskap

Aft acceptera sin nya livssituation tar fid.
Aft gora det p& egen hand kraver dess-
ufom mer & om man gor det tillsammans
med manniskor i samma situation. Genom
Hjart och Lungsjukas féreningar kan du
f& nya vanner for livet. Méanniskor som ér,
eller har varit med om det som du just nu
upplever.

| véra lokalféreningar som ligger sprid-
da 6ver hela landet, anordnar vi aktivite-
ter, delar erfarenheter, umgds och har kul
fillsammans.

Vi hjglper varandra att sluta réka, gar
p& forelasningar, motionerar fillsammans,
lar oss stresshantering, hjart- och lungradd-
ning, aft laga rétt sorts mat och mycket
mer. Alla aktiviteter ér anpassade  efter

dina behov och det ar alltid du sjélv som

bestammer vilka du vill delta i, p& vilken
nivé och hur ofta.

Hos oss ar du allid i trygga hander.
Véra gruppledare har offast egen erfo-
renhet av hiart eller lungsjukdom och har
genomgatt en ledarutbildning inom férbun-
det. Motionsprogrammen &r utformade av
erfama sjukskdterskor och sjukgymnaster,
matlagningskurserna av dietister.

Ar du narstdende har du ocksa en
sighvklar plats att fylla. Antingen kan du
delta i vara oktiviteter i forebyggande
syfte, eller mer fungera som eft vardefullt
stod &t din partner. Ocksd du kommer
aft ha gladie av aft tréffa ménniskor i en
liknande situation.

Valkommen in i gemenskapen! Den &r

ndrmare &n du tror.




Vi ar v&ra medlemmar

Hiart och Lungsjukas Riksférbund ar en
partipolitiskt och religiést obunden organi-
sation med narmare 50 000 medlemmar.
Genom véra lokalféreningar finns vi p& fler
an 160 orter dver hela Sverige. Vi anord-
nar aktiviteter, arbetar med informations-
spridning, opinionsbildning och stadjer
den forskning som berér véra medlemmar

genom var egen forskningsfond.

Som medlem f&r du fillgang fill eft aktivt

och roligt féreningsliv. Du tréffar andra i

en liknande situation och lar dig mer om
din sjukdom. Du kan f& hjalp med livsstils-
férandringar genom vér Hiart & Lungskola
som erbjuder vagar fill batire hélsa, delta

i studiecirklar och mycket mer.

Du f&r ocks& medlemstidningen Status i
breviddan med jdmna mellanrum, dér
du kan f& nyttiga tips, r&d och lasa de
senasfe rénen och annat infressant som ar
p& géng. Narstéende ar ocksd vélkomna

att bli medlemmar.

Bli medlem du ocksa [* obligatoriska uppgifter)

] Jag vill bli medlem i Hjért+- och Lungsjukas Riksférbunds lokalférening.

Ev &nskema&l om fErening .........oooii oo

Jag har/
har haft  [JKOL [JTBC [ lungfibros [] hjartsvikt  [] hjartinfarkt [ karlkramp

[] klaffel [ arytmi [[] sémnapné  [] annan diagnos..........................

[ Jag é&r nérstéende  [] Jag vill bli stsdmedlem

N OMIN .
*Fodelsedr: ... man: ... dag:........... [] Kvinna [] Man

FAIESS: oo FPOSIET oo
FPOSIAAIESS: ..o *Tel: o
DOt

Fodelsedr:......oooooi maN: ... dag:.ooooiii [] Jag/vi godkénner aft

uppgifferna om mig/oss hanteras enligt reglema i Personuppgifislagen

Stod oss
Jag vill stédja Hjar+ och Lungsjukas Riksférbund genom: [] géva  [] autogiro

[ sparande i ideell fond (Banco Humanfond) [] kontakia mig fér yiterligare information

Riv av och skicka talongen till oss. Vi betalar portot.




www.logiken.se

Alla bidrag ar valkomna
Vil du stodja Hjart och Lungsjukas Riksforbunds arbete och utvecklingen

av Hjart & Lungskolan? Satt in ditt stod p& PlusGiro 20 10 10 = 9
Tack pé& férhand!

Den hér foldemn ingdr i en serie om olika hjért- och lungdiagnoser. Du kan
l6sa mer om oss och foldrama p& vér hemsida, dér de ocks& kan bestéllas
eller skrivas ut som pdf. Vi har éven diskussionsgrupper fér olika diagnoser
p& hemsidan www.hjarHlung.se. Dér kan du & konfakt med andra som har

fatt samma diagnos och léra dig mer om din sjukdom.

www.hjartlung.se

Foldrarna har tagits fram med stéd frén Actelion Pharmaceuticals Sverige AB.



Bli medlem du ocksa (* obligatoriska uppgifter)

] Jag vill bli medlem i Hjér+- och Lungsjukas Riksférbunds lokalférening.
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[ sparande i ideell fond (Banco Humanfond) [] kontakia mig fér yiterligare information

Riv av och skicka talongen till oss. Vi betalar portot.
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Hjart och Lungsjukas Riksforbund
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