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At fa diagnosen Pulmonal Arteriel Hyper-
tension (PAH) er for mange et chok og det
er vigtigt at fa stgtte sa tidligt som muligt.
Adgang til relevant information om syg-
dommen og viden om, at du ikke er alene,
lindrer ikke symptomerne men kan gore
det lettere at leve med sygdommen. Des-
veerre gar der ofte for lang tid for den ret-
te diagnose stilles, fordi sygdommen er
sjeelden og symptomerne let kan mistol-
kes. Nar man lider af en sjeelden sygdom
kan man ofte fgle sig isoleret og det kan
veaere svaert at st alene med en sygdom
andre ikke kender til. Da sygdommen
heller ikke kan ses, kan det vaere sveert
for andre at forstd, hvordan sygdommen
pavirker den syge. I denne folder har vi
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samlet patienters egne forteellinger om
deres sygdomsforlgb og om hvordan
sygdommen pavirker deres liv. Vi haber
at disse fortallinger, kan give ny diagno-
sticerede, pargrende og sundhedsperso-
nale et indblik i forskellige sygdomsfor-
lgb og i hvordan livet med PAH opleves
af en raekke patienter. Siden 1990°erne
findes der leegemidler, der effektivt kan
bremse sygdommens udvikling og disse
laegemidler bliver stadigt mere effektive.
Ved at gge kendskabet til sygdommen og
forstaelse for hvordan den pavirker os,
haber vi ogsa at kunne gore det lettere at
leve med den. Vi haber ogsa pa at vi, ved
at dele erfaringer, kan hjeelpe dem der
endnu ikke har nogen.






Pulmo...

Jeg stifter forste gang bekendtskab
med sygdommen Pulmonal Arteriel Hy-
pertension (PAH) pa Naestved Sygehus
den 18. december 2015, da en meget
omhyggelig kardiolog fortzeller mig, at
jeg har et ekstremt hgijt tryk i mit hgjre
hjertekammer. 4 gange sa hgjt som det
normale, og at det kan veere dgdeligt ...

Herefter gik det relativt hurtigt med diag-
noserne. Jeg blev den 14. januar 2016
diagnosticeret med kroniske blodprop-
per i lungerne. Overlaegen pa Rigshospi-
talet var ikke i tvivl! Inden da havde jeg
veeret diagnosticeret astmatiker i rigtig
mange ar. Overleegen pa Riget indstillede
mig til operation pa Skejby (Aarhus Uni-
versitetshospital), som “star for repara-
tionerne”.

P4 sin vis var det en lettelse. Min krop og
jeg havde ikke taget fejl. Jeg havde pa da-
veerende tidspunkt i 6-7 ar henstillet til,
at min astma-medicin ikke virkede efter
hensigten. Jeg oplevede ofte, at jeg blev
treet efter “den mindste anstrengelse”,
som for eksempel at rydde sne pa 4-5 me-
ter fortov. Den gang var det for mig “den
mindste anstrengelse”. I dag forstar jeg
bedre, hvorfor det var sa sveert for mig at
praestere det, jeg plejede. Det fgltes som
et keempe nederlag, at min krop ikke vil-
le som mit hoved - iseéer for en med min
viljestyrke. Og det gav god mening i for-
hold til min ydeevne i forbindelse med
treening eller gature. Cyklen havde jeg for
leengst méatte lade std i skuret.

Jeg havde pa daveerende tidspunkt alle-
rede bedt min arbejdsgiver om at fa lov
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hva' for noget?

til at ga ned pa 30 timer. Selv herefter var
jeg ofte energiforladt og have mest mod
pa at ga tidligt i seng, nar jeg kom hjem
fra arbejde. Og det blev tiltagende veerre,
idet jeg ofte kunne savne energi og initi-
ativ, ogsa mens jeg arbejdede. Jeg, der
tidligere havde veeret super energisk og
positiv, matte ofte give op og bede om
hjeelp. Jeg oplevede ogsa, at jeg oftere
og oftere matte ty til min davaerende le-
der for rad og vejledning om opgaver og
beslutninger jeg tidligere blot ville have
taget hand om selv. Jeg blev opereret den
26. maj 2016.

Inden operationen blev jeg gjort opmaerk-
som pa, at det er et tilbud, og at ca. 5%
ikke vagner op igen. Mit liv havde i hgj
grad taget en drejning, hvilket jeg seerligt
merkede aftenen fgr operationen, da jeg
besluttede mig for at skrive afskedsbre-
ve, “just in case;. Det var alt andet lige en
god og vigtig proces for mig.

Dagen fgr operationen skulle jeg have
lagt Cava-filtre ind i lysken med henblik
pa fremtidigt at undgd eventuelle blod-
propper i at strgmme fra ben til lunger.
Dette matte laegerne opgive, da mine ve-
ner var tilstoppede pa grund af blodprop-
per. Jeg kan huske, at jeg taenkte: “hvad
betyder det for mig pa sigt?” I forhold til
operationen fik jeg hurtigt afklaret, at det
ikke ville have nogen betydning. De ville
godt operere alligevel.

Cava-filtrene er en ekstra foranstaltning
med henblik pa at opna sa hgj en sikker-
hed under operationen som muligt, samt
fremtidigt at undga blodpropper fra ben



og op. Det betyder sd ogsa, at de eks-
tremt dygtige leeger i mit tilfaelde er ngd-
saget til at ga ind via halsen, nar jeg har
faet foretaget en hjertekateterisation, og
for nuveerende nar jeg far lavet ballonud-
videlser af mine lunger, som fortsat er
meget tilproppede, isaer den hgijre.

Forelgbigt teeller jeg i alt 5 gange, og jeg
forventer yderligere 2-3 omgange, forud-
sat at min naste ballonudvidelse giver
mig mere luft. Mangel pa luft og energi
er nok mine to stgrste udfordringer. Jeg
oplever flere gange i lgbet af en dag, at
jeg bliver sa forpustet, at jeg ma stoppe
helt op for igen at fa vejret, og bliver jeg
blot et kvarter ekstra pa arbejde, far jeg
hovedpine.

Selve operationen tog 8 timer er jeg ble-
vet fortalt. Jeg var ikke ved bevidsthed i
godt og vel 28 timer - i sig selv en surre-
alistisk oplevelse. Jeg 14 pa intensiv i ca.
et dggn og blev herefter kgrt tilbage pa
Afdeling T2, hvor jeg blev passet og ple-

jet, dels af min daveerende kaereste, som
100% har veeret der for mig, dels af en
reekke meget kompetente, sgde og rum-
melige sygeplejersker og laeger.

Nu, mere end to ar efter, keemper jeg fort-
sat med sorgen, med at acceptere at mit
liv har sendret sig s markant. Det synes
omsonst, at det tager mig sa lang tid, og
alligevel ma jeg erkende, at jeg fortsat
kun er i proces med at acceptere, at det
ikke leengere er mig, der er i forersadet.
Det er pulmo... satanen.

Jeg bliver ved med at sige til mig selv, at
jeg ma tage mig sammen, og at det kan
blive et rigtig fint liv - blot et andet liv end
det jeg havde forestillet mig. Og det BLI'R
det ogsa! Altsa et rigtig fint liv. Nar jeg er
klar til at slippe sorgen over, at jeg ikke
far mulighed for at udleve nogle af de
drgmme, der kraever nogle andre kraefter
end dem, jeg har i dag. Jeg har altid veeret
en fighter - og det er nok ogsa det, der
har holdt mig i live, sa jeg veelger at fa det
bedste ud af det.
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Jeg bruger meget af min vagne tid pa at
opholde mig i naturen, for det er dér,
jeg foler mig steerkest og rigtig godt til-
pas - ogsa selv om at jeg bestemt ikke er
til bakker eller kuperet terreen. Her fgles
det ikke laengere som om, at jeg giver op.
Her tilpasser jeg mig, de kreefter jeg har i
dag - og for mig betyder det, at jeg mange
gange i lgbet af en gatur ma stoppe op
og fa vejret, for jeg kan ga videre. Tilsva-
rende er jeg blevet god til at planlaegge,
hvilken strand der er bedst egnet pa da-
gen, da jeg foretraekker at ga i modvind
pa turen ud, s jeg er sikker pa at kunne
klare turen retur til stedet, hvor jeg har
parkeret min bil, uden at blive fuldsten-
dig udmattet. Jeg er sa privilegeret, at jeg
bor et sted, hvor jeg har kyststraekning
bade mod nord, gst, syd og vest, sa jeg
har mulighed for at veelge en af de stran-
de med mindst blaest.

Alt foregar i et nedsat tempo i forhold til
min alder og til dels min fysik. Og sadan
er det! I skrivende stund (februar 2018)
er jeg dér, hvor jeg er godt pa vej. Jeg er
efter 2 ar som sygemeldt blevet tildelt
fleksjob i november 2017. Til alt held
havde jeg allerede et fleksjob pa handen,
sd jeg er nu igen pa arbejdsmarkedet. Og
det er skgnt at kunne bidrage, ggre en
forskel og at have kolleger. Jeg har altid
veeret lidt af en arbejdshest, og jeg har de
fleste af mine voksne ar elsket at arbejde.
Nu er det “bare” med en noget anden in-
tensitet pa alle mulige mader.

Det, der fortsat fylder er dels, at jeg ma
erkende, at jeg kan meget mindre energi-
massigt, end jeg havde habet pa, at jeg
ville kunne efter operationen. Jeg keem-
pede bravt med genoptraning pa ikke
mindre end 3 hjertehold i rap - i habet
om at komme tilbage pa teet pa fuld tid.
Tilbage til noget, der mindede mest mu-
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ligt om hende, jeg var. Dels er jeg endnu
ikke afklaret i forhold til min gkonomiske
situation, idet jeg har en sag kgrende
med et forsikringsselskab om min tabte
erhvervsevne. Det er hardt og opsliden-
de at skulle argumentere for, at jeg har
sa elendig en energi, og at jeg kan sa lidt
i forhold til det, jeg har kunnet. Svaerest
er det at matte erkende, at jeg allerede
gor det sa godt, som jeg kan, og at det
med stor sandsynlighed ikke bliver bed-
re - og at det er godt nok! Tilpasning er
ngglen for mig. For eksempel har det ta-
get mig noget tid og en pokkers masse ir-
ritation at erkende, at jeg bruger mere tid
end tidligere pa at komme i tgjet og ud
ad dgren om morgenen. Jeg har lettere
til stress over sma ting, og jeg er mildest
talt elendig til stramme deadlines. Sa jeg
gver mig i at leegge tidsoptimisten pa hyl-
den.

Pa positiv-siden er, at jeg kan maerke, at
jeg er rigtigt godt pa vej. Jeg bliver bed-
re og bedre til at fokusere pa alt det, jeg
kan, frem for pa det, jeg ikke kan. Jeg har
en skon familie og nogle dejlige venner,
som er der for mig. Og jeg nyder i endnu
hgjere grad end tidligere, at jeg for godt
7 ar siden flyttede til Mgn sammen med
min familie; at jeg bor pa en af de smuk-
keste ger, vi har i Danmark. Det fgles som
om, at jeg her har lidt bedre muligheder
for at leve et godt liv i nedsat tempo. Det
glaeder jeg mig over naesten dagligt.

Anne, PAH-patient siden december 2015
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Jeg lever stort set praecis
det liv, som jeg har lyst til

Mit navn er Helene, og jeg er 36 ar gam-
mel. I 2009 fik jeg konstateret PAH.

I maj 2009 var mit helbred rigtigt dar-
ligt. Jeg blev forpustet, nar jeg gik 50-100
meter ligeud af en vej. Jeg havde ingen
kreefter. Jeg kunne kun akkurat passe mit
arbejde og derefter kgre hjem og ligge i
min seng til naeste morgen. Jeg kunne kun
med besvar komme op pa 1. sal ad trap-
perne og var hele tiden meget treet.

Alt dette zendrede sig, da jeg fik den be-
handling, jeg havde brug for, men mit liv
har ogsa eendret sig pA mange mader.

At veere syg kraever mange kraefter og
ogsa tid. Jeg tager selv prgver af mit blod
en gang om ugen, og hver 3. maned bru-
ger jeg en dag pa hospitalet. Herudover
har jeg flere gange veaeret indlagt pa ho-
spitalet i leengere tid. Jeg hader at veere
pa hospitalet, for jeg anser i det store
hele ikke mig selv som en syg person, og
jeg har det bedst, nar jeg kan ignorere
det faktum, at der er noget galt med mig.
Kun personalet pa Rigshospitalet, som er
helt ufatteligt sgde og sjove og nemme at
omgas, og min sgde familie har holdt mig
kgrende i de perioder, hvor jeg har veeret
indlagt.
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Jeg spiser i dag ca. 10 piller om dagen.
Jeg har derudover en medicinpumpe,
som via en slange, der sidder fast i min
mave, hele dggnet sender medicin ind i
min krop. Pumpen har veeret en stor ud-
fordring for mig. Det at skulle beere rundt
pa en genstand, som sidder fast til min
krop er meget greenseoverskridende.

Jeg skulle for eksempel i starten overvin-
de mig selv i forhold til at veere intim og
nggen med min mand. Jeg fglte, at min
krop var meget mindre attraktiv end far.
Min mand synes ikke, at det var sa slemt,
men han matte gentage omkring 1000
gange, at det ikke gjorde en forskel for
ham. Jeg foler ogsa for det meste, at alle
ser min medicinpumpen hele tiden, og
jeg bruger meget energi pa at finde tgj,
der kan skjule den.

Jeg har skiftet arbejdssted flere gange pa
de sidste 4 ar, og det er efterhdnden min
erfaring, at ingen ser min medicinpumpe
medmindre, at jeg forteeller dem, at jeg
har den. Jeg er derfor sikker pd, at den
far meget stgrre opmaerksomhed fra mig
end den egentlig fortjener.



Jeg er uddannet jurist og arbejder i dag
fuld tid og til tider meget mere end det.
Det kan hovedsageligt lade sig ggre fordi,
at jeg prioritere mit job meget hgijt. Jeg
kan godt yde en ekstraordineer indsats
pa trods af min sygdom, nar jeg samler
kraefter til det. Det betyder bare, at jeg
har mindre energi til andre ting i mit liv.
Jeg gar i seng hver aften mellem kl. 21 og
kl. 22. Nar jeg en sjeeldent gang imellem
er ude leengere, bliver jeg meget traet da-
gen efter.

Min mand sgrger for renggring og tgjvask
og andre ting, der kraever fysisk aktivitet.
Jeg bliver til tider ngdt til at aflyse afta-
ler med venner og bekendte, fordi jeg er
for traet den pageldende dag og det kan
vere rigtigt irriterende bade for dem og
mig. Jeg drikker mig stort set aldrig fuld
og gar kun meget sjeeldent hjem fra fester
eller middage senere end kl. 1.00. Hver
weekend sover jeg til middag for at samle
kreefter til ugen efter.
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Fgr min diagnose gik jeg til aerobic, spin-
ning og lgb sammen med mine veninder.
Da jeg kom pa hospitalet i 2009, kunne
jeg ingenting, og helt eerligt sa troede jeg
aldrig, at jeg ville komme til at dyrke mo-
tion igen. I dag dyrker jeg gymnastik 2- 3
gange om ugen i 30-45 minutter per gang.
Nu er det ikke med mine veninder, for jeg
har ikke kreefter til at treene med dem. P&
mit nuverende gymnastikhold er gen-
nemsnitalderen 60 ar. Mine veninder er
skiftet ud med min mor, hvilket ogsa er
rigtigt hyggeligt. Vigtigst af alt s kan jeg
folge med og fgle mig sund og rask og
almindelig. Jeg tager ogsa stadig pa ski-
ferie med min familie hvert ar. Fogr stod
jeg pa ski fra 9.00 til 17.00, i dag kan jeg
kun klare det fra 10.00 til 15.00, men det
er fantastisk bare at kunne veaere med, og
jeg kgrer stadig om kap med min far pa
de sorte pister.

Jeg gar kun pa trapper, nar det er abso-
lut ngdvendigt. Alt over 8 trappetrin er
et helvede. De ggr mig meget forpustet,



og jeg kan naesten ikke sige noget, nar jeg
kommer op for enden. Det generer mig tit,
at skulle tage elevatoren, mest fordi folk
bemeerker det. Jeg fdr meerkelige blikke
fra kvinder med barnevogne og gamle da-
mer fordi, man ikke kan se, at jeg er syg.
Nye kolleger undre sig ogsa, og flere har
i gennem tiden kommenteret min brug af
elevatorer, og nogle har endda hentydet
til, at jeg var doven. Men heldigvis er der
i dag elevatorer stort set alle steder, og
jeg kan faktisk godt gé til toppen af et kir-
ketdrn, hvis bare jeg far tid nok.

Jeg mgdte min mand efter, at jeg blev klar
over, at jeg var syg. I starten var jeg me-
get nervgs for, at han ikke ville veere sam-
men med mig pa grund af min sygdom.
Det veerste var, at jeg skulle forteelle ham,
at jeg ikke ville kunne fgde hans bgrn, og
jeg var sikker pa, at han ville takke nej til
et liv med mig. Det gjorde han heldigvis
ikke, og i august 2014 friede han til mig,
og i sommeren 2015 blev vi gift. Det er
endda lykkedes os at fa en lille datter, s&
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man kan roligt sige, at alle mine drgmme
er gaet i opfyldelse pa trods af sygdom-
men.

Jeg lever stort set pa alle mader pracis
det liv, som jeg har lyst til, men som man
kan leese her, er det alt sammen pa grund
af hjelp fra en masse medicin og fra en
masse mennesker i mit liv.

Helene, PAH-patient siden 2009.






PAH

— en makker for livet

Den 16. juni 2013 blev dagen, hvor re-
sten af mit liv blev aendret for altid. Det
lyder dramatisk, men for mig blev det
sa skelsettende en dato, at jeg aldrig
kommer til at glemme den.

Det var dagen, hvor jeg blev akut indlagt
pa hospitalet med et blodtryk pa 254 /
145. Det var dagen, der blev startskuddet
til en meget lang udredningsproces, som
skulle ende ud i en diagnoseliste sa lang
(pas pa med at ga til laegen, man bliver
bare syg af det ;-) ). Men det blev ogsa
dagen, som udgjorde en meget drastisk
endring af mit liv, og de betingelser jeg
har for at leve det.

I tiden op til indleeggelsen havde jeg i en
meget lang periode haft det darligt pa en
ret diffus made. Jeg kunne ikke sige pree-
cis hvad der var galt, men jeg havde en
konstant oplevelse af, at veere i energi-
underskud, treet (som gjorde at jeg sov
mindst to timer hver dag jeg kom hjem
fra job), forpustet (jeg troede jeg skulle
besvime nar jeg gik op af trapper, sa der-
for undgik jeg dem sd meget som over-
hovedet muligt.), meget darlig kondition
trods det at jeg cyklede mindst 30 km
nar jeg var pa job, og gik til motion pa
ugentlig basis. Weekenderne blev brugt
pa sa lidt som overhovedet muligt, da
jeg skulle samle kreefter til at ga pa job.
Og ”"sjovt” nok var der intet af alt dette,
der gjorde at jeg teenkte, "der ma da veere
et eller andet helt galt her”. Jeg kunne
ikke kaede alle disse ting sammen til en
heldhed, og i stedet fandt jeg alle de
"gode” forklaringer pa tingene. Energiun-

Side 13

derskud; jamen jeg ser nok ogsa meget
tv, og laver for lidt af det, der skal give
overskud. Jeg kunne sikkert ogsa godt fa
en sundere kost, flere grgntsager og min-
dre kad. Darlig kondition; jamen jeg er jo
ogsa for tyk, og nar man er for tyk bliver
man jo ogsa forpustet.

Det var heller ikke fordi, at jeg ikke havde
veeret i kontakt med min egen lzege. Men
der blev fokus rettet mod det som var
mest malbart; et forhgjet blodtryk som
der skulle holdes gje med, og et stofskif-
tetal som la i en grazone. Intet af disse
kraevede medicinskbehandling vurdere-
de leegen. Og pusteriet; tja lidt motion
har jo aldrig skadet.

Det talte ind i mine egne forklaringer pa
tingene om, at jeg nok var lidt "pivfiset”
og ikke rigtig fejlede noget. Jeg knoklede
derfor endnu mere pd med kost og mo-
tion. Det jeg fik ud af det, var en endnu
stgrre oplevelse af mine fgrneevnte symp-
tomer. Og det, som det skulle hjzlpe p3,
viste heller ikke rigtig nogen resultater i
en positiv retning. Men nar jeg forelagde
laegen en forsigtig tvivl om dette, blev det
afvist med, at jeg ogsa var ved at blive
2ldre (jeg var taet pa de 40) og hvad jeg
kunne engang, ville jeg ikke kunne mere.
Jeg skulle give det noget tid og acceptere
alderens begraensninger, som i underfor-
stdet: det er naturligt at blive kriseramt
over kroppens mangler, ndr man fylder
40. Jeg VAR et meget autoritetstro men-
neske, og derfor stillede jeg ingen tvivls-
sporgsmal ved dette, for leegen matte jo
vide bedst.



Da mit udredningsforlgb startede d. 13.
juni 2013, gik der 6 maneder inden jeg
stod med den endelige diagnose. | de 6
maneder var jeg tilknyttet mange forskel-
lige afdelinger, og var steget hgjere og
hgjere i doktorgraderne (jeg var blevet
en spendende sag abenbart, da det for-
blev et mysterium, hvad der var galt med

mig).

Trods diverse andre diagnoser og utalli-
ge undersggelser i alverdens former for
rgntgenapparater, scannere og andre
maskiner plus medicinsk behandling for
blodtrykket og stofskiftet, sa fik jeg ikke
oplevelsen af, at noget blev meget bed-
re. Jeg var pa det tidspunkt tilknyttet fem
forskellige afdelinger, og det var sin sag
at holde styr pa alt det. Alle afdelingerne
sendte mig til forskellige undersggelser
og tog mange forskellige blodprgver.

I det halvar var jeg pa hospitalet mindst
en gang om ugen. Det jeg fik ud af det
halve ar, var en medicinliste der vokse-
de, diagnoser der blev af- eller bekrzaeftet,
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men intet ramte rigtig plet. Nar jeg fore-
lagde, at jeg folte at jeg "manglede lige de
sidste 10% for at have det rigtig godt”,
blev det afvist med at piller ikke kunne
gore arbejdet alene.

Det skabte sa stor en tvivl hos mig selv
til sidst, at jeg havde serigse overvejel-
ser om det var noget jeg fandt pa? Var jeg
hypokonder som sggte opmarksomhed?
Ville jeg i virkeligheden ikke have det
bedre? Eller gore noget for at fa det bed-
re? For nar nu jeg fik af vide, at jeg burde
have det bedre (det viste prgvetallene
jo), hvorfor ville jeg sa blive ved med at
opleve noget andet? Sa jeg passede tro-
ligt mit fuldtidsjob med den daglige 30
km cykling. Spiste sundt. Sygemeldte mig
aldrig (for det var jo noget pjat) og slaeb-
te mig igennem tilveerelsen med min egen
sandhed om, at jeg "bare” skulle tage mig
sammen, sa fik jeg det bedre.

Dajeg d. 18. december 2013 fik diagnosen
Pulmonal Arteriel Hypertension (bare ro-
lig det tog ogsa mig lang tid at laere at sige
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dette) var det noget af det mest ambiva-
lente jeg nogensinde har oplevet.

Det var sa keempe en lettelse, at nu kunne
"det” kaldes noget, jeg havde ikke bare
fundet pa det hele selv. Samtidig var det
enormt angstprovokerende for hvad sa?

I min overbevisning forstod jeg ikke, at
jeg nu havde en "makker” for resten af li-
vet, og en "makker” som ikke altid er lige
let at danse med. En "makker” som ofte
bestemmer mere end mig, og som uanset
hvad jeg gar, altid vil veere der. Det her er
noget, jeg ikke "bare kan smgge sermerne
op og arbejde mig ud af”.

[ tiden efter var jeg fuldtidssygemeldt en
maned, men af angst for at miste mit job,
meldte jeg mig delvis klar langt tidligere
end hvad jeg i bagklogskabets lys kan
se fornuften i. Det var en periode, hvor
virkeligheden ramte mig, og jeg kom i en
stor krise, samtidig med, at jeg forsggte
at handtere det hele. Sygdom, job, fami-
lie. Jeg var angst, fglte mig ensom, og
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smagraed stort set hele tiden (selvfglge-
lig i det skjulte, jeg er jo en stor staerk
pige). Jeg fglte ikke jeg havde nogen ste-
der jeg kunne ga hen, hvor nogen til fulde
forstod mig. Eller havde nogen der kunne
sige: bare rolig det er okay, pa en méade,
hvor jeg sa ogsa troede pa det. Jeg blev
bange for, at jeg ikke skulle se mine bgrn
vokse op, at min mand ville forlade mig
fordi at jeg var blevet sadan et ynkeligt
skvat, som ikke kunne bidrage ind i vores
forhold pa den made, jeg plejede at ggre.
Og nar jeg sggte viden pa nettet (og det
var forholdsvis sveert at finde noget over-
hovedet), sa fandt jeg altid det hvor jeg
kunne laese (tolke som): du skal dg, snart.
Og hvad pokker var det hele sa vaerd? Det
var ikke fordi mine omgivelser ikke prg-
vede at stgtte mig i denne periode. Mine
kolleger sggte at fa mig til at sendre kurs,
og ikke knokle pa i samme stil som for,
men jeg ville ikke veere en belastning sa
jeg udfgrte det samme job som fgr. Dog
var jeg begyndt at kgre rundt i min bil
(for egen regning) for at slippe for de 30



km pa cykel, for som min davaerende chef
sagde: jeg skal jo sikre den daglige drift
og kan ikke lave seéerhensyn og give dig
en kgrselsordning. Jeg accepterede situa-
tionen, for jeg burde vel veere taknemme-
lig for at nogen ville have mig ansat med
mine begraensninger? (Det viste sig sene-
re, at det var der faktisk mange der gerne
ville). Min familie stgttede mig, og prg-
vede at hjeelpe mig til at finde det gode
ved alle situationer, testresultater og ny
medicin. Men jeg kunne ikke tage det ind.
For hver gang de sagde: det skal nok g3,
sagde jeg: "jeg skal dg”.

Jeg opsggte derfor en psykolog. Jeg var
bange for, at jeg ville miste min familie,
hvis jeg ikke kunne veere med i den po-
sitive &nd, og fglte samtidig at jeg hav-
de brug for at skrige ud til hele verden,
hvor uretferdigt jeg syntes det hele var.
Og hvorfor at lige netop jeg, skulle blive
ramt af dette her? Noget jeg var meget
skamfuld over at teenke.

Hos psykologen fik jeg taget et skridt
naermere en stgrre accept af min sygdom
og min situation. Jeg lerte at veere mere
accepterende overfor, at det jeg tidligere
havde gjort, kunne jeg ikke lzengere gore
for at eendre situationen. Det kom des-
veerre ikke til mig over en nat, som en an-
den abenbaring. Det kraevede mange le-
vede erfaringer at fa accepten til at gore
noget anderledes.

Angst

En anden “makker” jeg ogsad pludselig
skulle gore bekendtskab med var ANGST.
Angsten for at dg, angsten for ikke at
have faet nok ud af mit liv, angsten for
ikke at skulle veere der for mine bgrn,
havde jeg faet "godt pa plads” i samar-
bejde med psykologen. Den har i hvert
fald faet sddan en plads, at den ikke er
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konstant, men kun "popper” op i darlige-
re perioder. Og dem bliver der heldigvis
feerre og feerre af. Hvad der derimod fort-
sat var en stor udfordring for mig blev
angsten for at bevaege mig. En angst som
blev sa stor, at jeg levede et liv, hvor jeg
pa forhand sagde fra over for alt, hvad
der kunne indebeere fysisk aktivitet. S&
ingen fester, ingen koncerter, ingen fe-
rieture, ingen cykleture, kort sagt ingen
aktiviteter, hvor jeg pa forhand kunne se
mig ud af mulighederne for at sidde og
veere sa lidt i bevaegelse som muligt. Nar
jeg forespurgte den leegelige ekspertise
om hvad jeg matte, var svaret, at det var
sveert at sige, da erfaringer var smé inden
for omradet, men at jeg skulle meerke ef-
ter (og det havde hele forhistorien jo vir-
kelig bevist at jeg var meget darlig til.)
Men to ting var dog helt sikre; jeg matte
ikke styrke-treene, og jeg matte aldrig bli-
ve mere forpustet end at jeg kunne sige
mit navn. Og i og med at jeg blev forpu-
stet bare af at bgrste teender, turde jeg
ikke give mig i kast med noget som helst.
Angsten for at besvime og/eller dg var alt
dominerende.

Jeg har via mit job de sidste 15 ar, sam-
arbejdet med mennesker med angstpro-
blematikker, og vaeret pa utallige kurser
udi i metoder til handtering af angst. Al
den teoretiske viden var der, men jeg ev-
nede ikke at bruge den pa mig selv. Jeg
syntes det var flovt at noget jeg vidste sa
meget om, turde jeg ikke gare selv. Det
blev en periode, hvor jeg tilbragte meget
tid i sofaen, nar jeg havde fri. Jeg gik pa
job, sov nar jeg kom hjem og ventede pa
at jeg skulle pa job igen.

Alt i alt ikke et liv jeg holdt saerlig meget
af, og det blev sveere og sveere at finde
gleeden ved at have et liv som blev spildt
paingenting. Ved et tilfzelde blev jeg gjort



bekendt med Livstilscentret i Breedstrup,
og opholdet hos dem skulle vise sig at
skabe en af de helt store forandringer i
min proces.

Jeg fik det med mig, at jeg ikke kan moti-
onere mig ud af min sygdom, (eller min
tykkelse), men jeg vil hellere dg imens
jeg er i gang med at leve mit liv, i stedet
for at dg imens, at jeg sidder og venter pa
det skal ske i min sofa. Ligeledes har jeg
i takt med at den medicinske behandling
faldt mere pa plads, faet mere overskud
til at forholde mig til, hvad det betgd for
mig rent psykisk, men ogsa hvad det har
betydet for min familie, at kronisk syg-
dom nu er en del af vores livsbetingelser.

Det har kraevet mange samtaler hen over
kgkkenbordet (eller i sofaen) om hvilke
prioriteringer mig og min mand synes
der skulle veere for, at vi begge kan have
et liv vi gerne vil leve. Vi har prioriteret,
at jeg ikke skal ga ned i arbejdstid, da jeg
ikke er klar til at give afkald pa den del

af mit liv. Det har som konsekvens, at
min mand ma ordne stort set alle husli-
ge pligter herhjemme. Jeg kan bedst be-
skrive det ved, at min "sum” af energi er
konstant, og nogen dage ma jeg lane fra
dagen i morgen (eller mere). Jeg kan des-
veerre ikke spare op pa den konto.

Men hvis energi summen er 100 enheder,
sd er det "blot” et spgrgsmal om, hvor-
dan de enheder skal fordeles pa et dggn.
Hvis det kraever 60 enheder at ga pa job,
sa har jeg 40 enheder tilbage til det re-
sterende. Og fysiske praktiske opgaver
kreever meget af mig, sa der ville jeg hur-
tigt have brugt for mange enheder til, at
jeg ogsa ville have overskud til at kunne
deltage i familielivet. Nogle dage kan jeg
suveraent bestemme, og andre dage er
det sygdommen der bestemmer. Til tider
er jeg bevidst om, at jeg lige snupper lidt
mere af dagen i morgen, men sa ma jeg
indrette mig efter det i morgen. Nar blot
jeg ikke ggr det for tit, s er det muligt at
samle op pa det igen uden at na helt




i

L e e

j*}:i*r_jir b
o Ay S

g R L e




nederst pa skalaen. Over tid er jeg blevet
meget bedre til at lave den prioritering,
sa jeg foler jeg stadig har muligheder, og
veelger ting til i stedet for at veelge fra.

Jeg er ogsa blevet bedre til at stoppe for-
end at jeg nar min max graense. Vi er be-
vidste om at prioriteringerne hele tiden
skal evalueres og revurderes. Vi er ngdt
til at veere godt tilpas med de beslutnin-
ger vi tager, hvis ikke vi skal slide hinan-
den op i misforstidet hensyntagen. Det
skal veere OK at @ndre sin mening. For
det kan godt veere sygdommen er min,
men hele min familie skal leve med den.
Jeg har genfundet glaeden ved at holde
ferie. Bade den mere dasende slags i sy-
dens sol, eller i campingvogn i Danmark,
men ogsa ferie som indebzerer mere ak-
tivitet. Min mand og jeg har sammen
fundet ud af, at fordi jeg har fysiske be-
greensninger, skal vi ikke afstd fra alt. Nar
vi tager ud siger jeg selv til og fra, og det
er blevet meget lettere over tid. Til gen-
geeld hader jeg nar folk tror de skal tage
et hensyn, ud fra hvad de har defineret er
mit behov i stedet for at spgrge mig. Selv-
om jeg siger fra, ma andre gore det de har
lyst til. Ebog er en fantastisk opfindelse
at bruge tiden p4, imens de andre gar op
pa en bakketop for at nyde udsigten, og
jeg veelger at blive tilbage. Jeg fgler ikke
leengere at jeg bliver snydt for oplevelser,
jeg er jo trods alt med, og jeg veelger helt
selv, hvad jeg bruger krafterne pa. Jeg
har accepteret, at jeg hellere vil deltage
med mine begreensninger end slet ikke
veere med.

En anden vigtig forudseetning for min
handtering af min proces var, da jeg stifte-
de bekendtskab med PAH Patientforenin-
gen. | starten havde jeg det rigtig sveert
ved at skulle engagere mig i foreningen,
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da jeg var bange for, at jeg ville ende i en
klub af sygdomsforteellinger, med indblik
i hvor meget darligt der ventede mig for-
ude. Og var det i virkeligheden ikke lige
lovligt meget at dyrke sin sygdom?

Jeg er glad for, at min nysgerrighed og
behov for at mgde andre med samme
sygdom som mig gjorde, at jeg tog til det
forste medlemsmgde. For det var ikke en
“klynkeklub”, tveertimod fik jeg mange
beviser for hvad det gode liv kan indehol-
de, trods en kronisk sygdom. Det gjorde
en stor forskel, at mgde nogen som kun-
ne genkende s mange af mine erfaringer,
mine tanker og bekymringer. Pludselig
var jeg ikke alene mere, og jeg kunne fa
sparring pa mine udfordringer med at fa
et liv til at fungere. Det at mgde andre og
hgre deres historier og erfaringer, blev en
stor inspirationskilde. Nu turde jeg godt
“kaste” mig udi at finde min egen vej i mit
liv. Min mand kunne efterfglgende give
udtryk for en lettelse over at have fundet
nogen, som han ikke fglte teenkte darligt
om ham, fordi han gav udtryk for, hvad
han fandt sveert i alt dette. Han har faet
meget ud af samtalerne med andre parg-
rende. Foreningen har ogsa via undervis-
ning og seminarer, hjulpet os til en langt
storre indsigt i sygdommen PAH. Jeg er
blevet bedre rustet til at indga i en mere
kvalificeret dialog med min laege om min
sygdom og behandlingsforlgb, fordi jeg
ikke laengere star pa total bar bund. Jeg
har den stgrste respekt for foreningens
arbejde. Det er nogle enormt kvalificere-
de frivillige kreefter, der star bag. De gor
meget for at udbrede kendskabet til syg-
dommen og handlemulighederne for de
ramte og deres pargrende.

Min "rejse” rundt i sundhedssystemet
har leert mig, at jeg har en stemme i alt
dette. Jeg er den eneste, der kan give ud-



tryk for hvad jeg teenker og foler. Jeg er
dog ofte kommet til kort pga. min mang-
lende viden og min alt for store autori-
tetstro.

Jeg har stor respekt for de leeger jeg har
veeret i kontakt med, og de skal bestemt
ikke vaere ansvarlig for min tidligere over-
drevne store autoritetstro. Men i og med
at de var de eneste jeg i lang tid kunne
fa sparringen af, fglte jeg mig s& enormt
uintelligent nar jeg ikke forstod at stille
sporgsmal sd jeg kunne fa de svar jeg
kunne forstd. I virkeligheden handlede
det om at vi talte hvert sit "sprog”, og jeg
har leert mig selv at snakke "leegesprog”,
og godt turde veere undrende.

Jeg har ogsa laert, at jeg ikke vil accepte-
re at alt andet nu kan blive fejet af banen
med et: "Nar man har s heftig en diagno-
se, ma man forvente...” Fgrste gang jeg
mgdte den blev jeg enormt flov og ked af
det, og sagde ikke mere. Nu har jeg fun-
det en styrke til at turde blive i dialogen
og fastholde mit budskab, for alt hvad jeg
fejler handler ikke kun om, at jeg har PAH.
Jeg vil gerne understrege, at jeg pa in-
tet tidspunkt har veeret i kontakt med
inkompetente laeger, tvaertimod. Jeg
respekterer og er taknemmelig for den
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viden og erfaring de har bidraget med i
mit forlgb, for uden den var jeg ikke hvor
jeg er i dag. Som patient kunne jeg godt
have teenkt mig en tovholder i mit forlgb,
i min kontakt med sundhedsveesenet. Jeg
leerte hurtigt at have styr pd mange ting
sa som koordinering, opdatering/fasthol-
delse af, hvad der blev besluttet ved sid-
ste sygehusbesgg.

Siden diagnosticeringen for 3 ar siden,
har jeg brugt min tid til at undersgge
hvilke muligheder jeg har, og kan gore
brug af, til at vedligeholde en sund krop
og psyke. Hele denne "rejse” har et langt
stykke af vejen vearet frustrerende og
enormt sorgfyldt, og jeg far aldrig accep-
teret mine tab til fulde. Jeg kan stadig
ikke finde det "sted”, hvor jeg er glad for,
at jeg trods alt en gang har kunnet noget,
som et meget velmenende menneske en-
gang foreslog mig. Det har givet sviende
nederlag i erkendelsesprocesserne. Men
i takt med at jeg blev opmeerksom pa at
&ndre mine malsatninger, sa jeg aner-
kender mine begrensninger/udfordrin-
ger og tager udgangspunkt i disse, sa har
jeg faet oplevelsen af, at jeg stadig kan
mange ting. Jeg har faet en stgrre be-
vidsthed om, hvad der er vigtigt for mig,
og hvad jeg snildt kan g& p& kompromis



med. Jeg har fundet veje til de ting som
giver mig gleede. Stemmetraening gjorde
f.eks. at jeg kan synge igen og treekke
vejret mere afslappet. Livstilscentret gav
mig mange redskaber, men stavgangs-
steenger var nok det bedste. De hjalper
mig til stadig at kunne beveege mig ud i
naturen og nyde den. Akupunktur giver
mig sd meget velvaere og balance, at jeg
er blevet langt mere opmeerksom pa at
veere: aben, nysgerrig og neutral over for
det jeg mgder pa min vej. Og sikke mange
gode oplevelser det har givet mig. Jeg far
hele tiden rykket mine greenser for, hvad
jeg kan i en positiv retning. Og nar jeg ma
erkende, at jeg ndede min graense fgrend
at jeg troede, sa anerkender jeg det nu
som nyttig fremtidig viden, i stedet for et
tab og nederlag.

Jeg vil aldrig na til det punkt, hvor jeg er
taknemmelig over, at jeg blev kronisk syg
— for det kommer jeg aldrig til fulde til at
acceptere. Men jeg er blevet opmeerksom
pa ikke at bruge al min tid pa at analyse-
re fortiden, og planlegge fremtiden. Der-
imod er jeg meget mere tilstede lige her
og nu, og planlegger ikke alt for langt ud
i fremtiden, for jeg vil ggre tingene imens
jeg er sikker pa at jeg kan.
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Ligeledes er der ogsa sket meget pa kort
tid inden for den medicinske verden. Fra
at jeg har teenkt mig selv som en med en
dgdelig sygdom, tenker jeg nu mig selv
som et velfungerende menneske med en
kronisk sygdom, som medicin kan hjeelpe
til at fa et langt liv. At skabe et lykkeligt liv
er jeg selv ansvarlig for. Jeg har accepte-
ret, at det er mig der er coachen pa dette
forlgb, og at jeg af og til ma benytte mig
af ekspertise og hjelp udefra. Og vere i
stand til at tage imod denne uden at fgle
skyld over det.

Jeg har over tid formaet at finde det sted
i mit liv, hvor det hele giver mening igen,
og hvor jeg er glad for de ting og de men-
nesker det indeholder.

OG trods alle renggringsopgaverne er
min mand her ogsa endnu.

PAH-patient siden 2013



Det var ikke astma
— de kalder det PAH?

Det er kronisk - det kan ikke vaere
sandt, vores datter er ikke kronisk
syg!! Og det er livstruende!! Chokket,
ja hele situationen er ikke til at beere...
Vi greeder, men vi kommer videre.

Sa er vi pa hospitalet igen. Det er mindst
30 grader udenfor — men herinde er folk
bare syge. Der er en lille dreng, der far
kort hospitalssengen ud i aftensolen. Jeg
teenker, det ma veere noget han kommer
over igen, det er ikke rimeligt, at en dreng
pa maske 6 ar, skal veere syg resten af li-
vet!

Det er ikke rimeligt, at der er nogen, der
skal veere kronisk syge. Men nu er vi her,
vores datter er kronisk syg. Chokket har
lagt sig, det er nu nogle ar siden hun fik
diagnosen PAH.
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Har vi gjort noget forkert, har vi ventet
for leenge - alle de ar hvor hun fik ast-
ma-medicin, alle de ar hvor hun fik lunge-
betendelse om vinteren, hvor vi sagde,
det var fordi hun ikke ville g& med uldun-
dertrgjer!

Nu er vi her pa Rigshospitalet, vi skal
have det bedste ud af det, vi skal holde
pa det gode humgr, vi skal stgtte hinan-
den, vi skal...

Jeg er bekymret — arbejder hun for me-
get? Det er vigtigt for hende, at holde fast
i sin karriere — vi er en familie, hvor karri-
ere og arbejdsglaede fylder meget. Fylder
det for meget? Hvis jeg maerker efter, er
jeg sikker pa, at jeg vil sige livet, forngijel-
serne, de sma og store glaeder skal kom-
me i fgrste raekke — jeg har altid leert, at



det far du rad til ved at have et godt job.
Er det rigtigt, nu hvor ressourcerne ikke
er ubegraensede?

Vi har verdens mest pragtfulde sviger-
sgn! Han rummer det hele - i starten
teenkte jeg, nu haber jeg, han bliver. En
ting er at forholde sig til en ny familie,
men at leve med en kronisk syg, hvor
hverdagen er piller, hospitalsindleeggel-
ser og i perioder nedsat energi, kan man
det som ungt menneske? Han kan, han er
steerk, sgd, empatisk — vi holder utroligt
meget af ham.

Vi har ogsa en dreng, han er blevet un-
dersggt for PAH, det har han ikke. Gud
veere lovet! Hvad fgler han omkring sin
sgsters sygdom? Taler vi nok om det, el-
ler taler vi for meget? Det skal jo ikke ita-
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leszettes hele tiden. Han har veeret med
til kontrol, er det nok? Han er voksen, og
har et meget teet forhold til sin sgster —
nu skal jeg ikke teenke mere pa det, det
klarer de selv...

Hverdagen flyder, vi har en god familie,
vores datter overkommer det, der er vig-
tigt for hende. Jeg vil aldrig slippe min
bekymring, men alle mgdre bekymrer sig
og jeg har en dejlig familie, vi lever det
gode liv og gor stadig en masse ting sam-
men, fuldsteendig som vi plejer.

Forceldre til PAH-patient



Nar livet sendrer sig

Mit navn er Pia, Jeg bor med min fami-
lie, min mand og vores tre dejlige teen-
agebgrn, i Ballerup.

[ september 2013 fik jeg konstateret
HPAH. Nar jeg taenker tilbage pd tiden
inden jeg fik konstateret sygdommen,
s& kan jeg godt se at der var noget galt,
men undskyldningerne var mange, og
jeg slog det bare hen. Jeg var et godt og
spaendende sted i mit liv. Jeg havde lige
gennemfgrt et ar pd HGV, og var netop
startet pa arbejdet, og var nu i gang med
at uddanne mig indenfor offentlig admini-
stration. [ september 2013 havde jeg det
sa skidt, at jeg kun kunne ga fa skridt, for-
di jeg blev ekstremt forpustet, mine arme
syrede til, og jeg hostede rigtig meget, jeg
havde det bare generelt darligt.

Jeg blev indlagt pa Herlev hospital og la
pa akutmodtagelsen i ca. 14 timer, hvor
jeg til sidst fik astmamedicin konstant i
6 timer. Dette gav dog intet resultat, jeg
var nu sa darlig, at jeg blev overflyttet
til intensiv. Her fandt leegerne ud af, at
mit tryk i lungerne var ekstremt hgijt. Jeg
blev derfor overflyttet til Rigshospitalet.
Her blev jeg mgdt af dygtige leeger, sgde
og omsorgsfulde sygeplejersker. P4 afde-
lingen for lunge- og hjertetransplantere-
de, fik jeg medicin intravengst og i pille
form. Da leegerne kunne se, at jeg respon-
derede godt pa medicinen, fik jeg en I-Jet
pumpe, da jeg har brug for at f& medicin
hele dggnet. Jeg var indlagt i 5 uger, hvor
mit liv eendrede sig fuldsteendigt. Der var
og er mange ting jeg lige skal sluge, og
der stadig mange ting jeg skal forholde
mig til.

Jeg er livsglad af natur, og er det stadig-
veek, til trods for at jeg skal leve med
denne sygdom. Der er nogle ting, jeg ikke
kan, men det er intet i forhold til alt det

jeg kan. Der er ogsa kriser indimellem,
men sa er det med at teenke positivt og
veere glad for at have et liv, hvor jeg kan
se mine bgrn vokse op, og som en af dem
siger til mig: "Du klare det altsd rigtig
godt, og det er altsd ok at vaere ked af
det”.

I 2016 fik jeg en CronoFive pumpe. Med
denne turde jeg, at tage pa sommerferie
aret efter til Italien. Det var min farste fe-
rie uden for Danmark, siden jeg blev syg.
Det var en dejlig ferie, jeg ngd det i fulde
drag. Jeg har siden efteraret 2016 dyrket
lidt motion, en gang om ugen sammen
med nogle seje pensionister. Jeg ggr det
sa godt jeg kan, og kan meerke, at det er
godt for mig, selvom sygdommen slider
pa kroppen. Jeg er blevet mere traet og
har derfor ikke det samme overskud.
Det er opslidende, hele tiden at vaere op-
meerksom pa sin krop. Jeg far hurtig dar-
lig samvittighed, specielt overfor vores
bern. Jeg teenker stadig, "sa skal jeg ogsa
lige det ene og det andet i morgen”, men
ofte tager treetheden over og jeg far det
ikke gjort, uanset hvor gode intentioner
jeg har. Nogle gange er det nemmere at
acceptere end andre. Jeg ser ogsa lidt an-
derledes pa livet nu, i forhold til for jeg
fik konstateret HPAH.

Pia, PAH-patient siden 2013
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Se mere pa www.pah.dk

Dagbog fra rehabiliterings ophold pa
Feiring klinikken i Norge

Her kan du leese dagbog fra en af vores
medlemmer, der har faet lov til at deltage
i et rehabiliteringsophold pa Feiring Kkli-
nikken i Norge. Klinikken tilbyder rehabi-
litation til PAH-patienter.

Et tilbud der ikke eksisterer i Danmark.
endnu, men som vi arbejder pa kan blive
en mulighed for alle danske PAH-patien-
ter i fremtiden.

Bjarne, PAH-patient siden 2005

Scan & se mere

Min sygdomshistorie starter omkring
2006, hvor jeg i nogle ar har haft gigt i
fingrene. Gigten tiltager og jeg far diag-
nosticeret SLE (Lupus).

Kort tid efter bliver sygdommen aktiv
med involvering af centralnerve-syste-
met. Det er et meget voldsomt sygefor-
lgb, som jeg stadig ser tilbage pa som mit
sveaereste sygdomsforlgb. Det tog lang tid
at komme sig, og i den periode fik jeg til-
kendt fgrtidspension. Det gik hurtigt og
jeg blev hverken arbejdsprgvet eller ind-
kaldt til samtale.

Det var en keempe befrielse pa det tids-
punkt at have den sikkerhed, og da jeg
kort forinden havde boet nogle ar i ud-
landet, taenkte jeg tit pa, hvordan det
havde veret uden den sikkerhed vi har
i Danmark. Selvom det var en kaempe let-
telse, var det ogsa sveert for mig at blive
pensionist som 34 arig. Jeg folte mig so-
cialt afskaret og sygdommen fyldte end-
nu mere.

Sofie, PAH-patient siden 2010 (SLE (Lupus) i 2006)

Scan & se video



Pulmonal Arteriel Hypertension (PAH)
er en sjelden lungelidelse, som fgrer til
gget blodtryk i blodkarrene, som cirku-
lerer blod fra hjertet til lungerne (lunge-
arterierne).

Dette sker fordi veeggen i lungearterierne
bliver tykkere og mindre fleksible og
fordi diameteren af blodkarrene bliver
mindre. Hjertet, som pumper blod gen-
nem lungerne, belastes derved og pum-
pefunktionen aftager. Dermed reduceres
blodgennemstrgmningen i hele kroppen,
hvilket pavirker ilttilfgrslen til kroppens
organer.

Ved fysisk aktivitet har musklerne brug
for mere ilt for at arbejde. For at levere
mere ilt til musklerne, gges pulsen.

Hos en rask person er lungearterierne i
stand til at udvide sig, nar pulsen gges.

Hos en person der har PAH er arterie-
veggen fortykket og kan ikke udvide sig
pa samme made. Dette gor, at det bliver
sveerere for hjertet at pumpe blod gen-
nem lungerne.

Herudover er arterierne smallere hos en
person med PAH og der pumpes mindre
blod gennem lungerne, selv ved normalt
aktivitetsniveau.

Jo mere hjertet skal arbejde, jo mindre
effektivt bliver det.

Der er ca. 100.00 mennesker i Europa og
i USA, der er ramt af sygdommen. Der
findes ca. 25-50 personer med PAH per. 1
million mennesker. Det er vanskeligt at fa
det preaecise tal, da PAH ofte er vanskeligt
at diagnosticere, fordi symptomerne er
sa diffuse.
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PAH rammer mennesker i alle aldre, ogsa
bgrn. Sygdommen er mere end dobbelt
sa hyppig hos kvinder end hos maend.
Sygdommen viser sig oftest mellem 40 og
50 ars alderen.

Dette heefte er udarbejdet af

PAH Patientforeningen for PAH-patienter
og deres pargrende.

Vi arbejder for, at

skabe stgrre viden om PAH, sygdom-
mens udbredelse og forskning pa om-
radet.

stotte patienter og deres pargrende
med blandt andet information og rad-
givning.

repraesentere Danmark i internatio-
nale organisationer med lignende for-
mal.

Hvad kan du bruge foreningen til?

Som patientforening er vi til radighed
med stotte og hjalp til dig og dine parg-
rende. Hvad enten du lige har faet kon-
stateret PAH eller har vaeret diagnostice-
ret leenge, har du via patientforeningen
mulighed for at komme i kontakt med
andre i samme situation.

Patientforeningen vil lgbende afholde
forskellige arrangementer for medlem-
merne. Det kan eksempelvis veere fore-
drag med fagfolk, foredrag med psykolog
eller sociale arrangementer for PAH-pa-
tienter og deres pargrende.

Endvidere vil der lgbende blive udsendt
nyhedsbreve for at holde medlemmerne
opdaterede med aktiviteterne i patient-
foreningen.
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MSD STATTER \
FORSKNINGEN INDENFOR:

e Hjertekar- og lungesygdomme =

W
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MSD forsker indenfor hjertekar- og
\ lungesygdomme, i samarbejde med fgrerende
A forskningsenheder verden over, i et forsgg pa at
{ forbedre patientens prognose indenfor blandt
\ andet livskvalitet.
Vores mal? At bygge en fremtid, hvor det
individuelle mennenske kan leve et godt liv

- med sin sygdom. /

Folg os pa Twitter @MSDInvents

MSD Danmark, Havneholmen 25,1561 Kgbenhavn, tel. 4482 4000
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Meld dig ind | dag

Meld dig ind i PAH Patientforeningen, og stgt op om det arbejde
vi gor for PAH patienter og deres pargrende.

Det koster kun kr. 200,- pr. ar.

Se mere pa: www.pah.dk

DANMARK

W Patientforeningen

Laes mere pa www.pah.dk
Du er altid velkommen til at skrive til os pa: kontakt@pah.dk



