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Foreldsning om PAH

I november anordnade vi en foreldsning om diagnosen PAH,
tillsammans med patientforeningen PAH Sverige, som ér en
av Riksféorbundet HjirtLungs medlemsforeningar.

PAH stdr for pulmonell arteriell hypertension
(lungovertryck). Kirlen i lungorna drar
ihop sig, viggarna blir tjockare och min-
dre flexibla och pa s sitt blir utrymmet
inuti blodkérlet mindre. De smalare
blodkérlen 6kar motstandet och gor att
blodet far svarare att na utilungorna.
Da far hjirtat arbeta hardare och kan
med tiden ta skada.

PAH dir en ovanlig diagnos. Endast cirka
800 personer lever med sjukdomen i
Sverige idag. Foreningen PAH Sverige
bildades 2009 da ordféranden och
grundaren Patrik Hassels barn foddes
med sjukdomen. Orsakerna till att man
drabbas av PAH ir flera. Den kan vara
idiopatisk, vilket betyder att orsaken ar
okind, genetisk, orsakad av likemedel
eller ha samband med andra sjukdomar
och tillstand. De vanligaste symtomen

vid PAH ir féorsamrad kondition, and-
ndd, sirskilt efter fysisk anstrédngning,
trotthet, yrsel, svimningar och oklar
trotthet och andfaddhet efter graviditet.

Varden och prognosen for sjukdo-
men har kraftigt férbéittrats under de
senaste aren. Tidigare var den enda
utvigen for en patient med PAH att fa
en lungtransplantation. Numera finns
det flera mediciner som kan ge pa-
tienten en langre livsldngd med hogre
kvalitet. Dessutom har kompetensen
inom varden 6kat och i Sverige finns en
PAH-foreningen &ven inom professio-
nen. Alla universitetssjukhus i Sverige
har en specialiserad PAH-mottagning.
Kunskaperna om PAH och mojligheter-
na att behandla sjukdomen har alltsa
okat, men sjukdomen kan dnnu inte
botas.

Malet med behandlingen &r att sinka
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blodtrycket i lungans blodkirl, minska
motstandet och pa sa sitt avlasta hjér-
tat. Forutom PAH-specifika ldkemedel
far de flesta patienter 4ven annan med-
icinsk behandling, till exempel blod-
fortunnande liakemedel for att minska
risken for blodpropp i de fértriangda
blodkirlen. Aven vitskedrivande
ldkemedel kan behovas for att minska
ansamlingen av vitska i kroppen, som
bland annat kan bero pa att hjirtat inte
orkar pumpa runt blodet lika effektivt.

Ett problem som kvarstdr ir att det fortfa-
rande drojer for linge innan patienten
far en korrekt diagnos. Genomsnittsti-
den ir cirka ett ar och detta har inte f6r-
béttrats sedan 1980-talet. Om patienten
behover vinta 6ver 2 ar pa diagnos okar
risken for dodlighet. Manga patienter
drar sig ofta alltfor linge for att soka
vard. Ett av symtomen pa PAH &r an-
stringd andning, nagot som &r vanligt
forekommande efter att man fyllt 70

ar. Lider man av detta bor man alltsa
uppsoka varden och be om en utred-
ning av andfaddheten. Ett ultraljud av
hjartat bor vara forsta steget innan man
eventuellt remitteras till en PAH-mot-
tagning. m
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Styrelsen har ordet

Det dr adventstider och jag har
himtat ladan med julsaker fran
kallarférradet. Gamla saker packas
upp och placeras dér de brukar vara.
Ljus och belysning ger varmt sken,
det &r ombonat och fint. Utanfor &r
det vitt och kallgrader. Jag kédnner
mig nojd och ser fram emot samva-
ro och lugn de kommande helgerna.

Vi finns i en del av virlden dér vi lever
gott. Trots skenande kostnader for
el, mat och annat behover de flesta
av oss inte frysa och vi kan sitta
varm mat pa bordet. Vid den hir
tiden pa aret tror jag att vi tinker
extra mycket pa dem som inget har.
De bostadslosa, de pengalGsa, de
ensamma.

Pa manga hall i ldnet arrangerar
organisationer och samfund
julfirande med mat, samvaro och
kanske en julklapp. I min kommun
haller till exempelvis simhallen
oppet julafton for hemlosa for att
ge mojlighet till bad och avkopp-
ling. Besokarna bjuds éven pa
harklippning, fotvard, kldder och
fika. Det 4r manga som vill géra en
insats och det sker helt pa ideell
basis. Ett litet exempel pa civilsam-
hallets betydelse for demokrati och
manskliga réattigheter.

Varje nydrsafton undrar jag 6ver vad
som kommer att ske det komman-
de aret. Vem kunde tro vid férra
arsskiftet att det skulle startas ett
storskaligt krig i Europa. Reporta-
gen och berittelserna fran Ukraina
ar fasansfulla beskrivningar 6ver
vad kriget stéller till med. Men det
ar viktigt att tar till oss dem, for
vad hinder om vi slutar bry oss?
Kan vi kalla oss medménniskor da?
Jag hoppas att 2023 blir ett battre
ar for Europa och for .
resten av varlden.
Jag onskar alla God
Jul och Gott Nytt Ar!

Kicki Fjellstrom,
Ordforande

Inom Riksforbundet
HjartLung Stockholms lin
finns ICD-gruppen.

Syftet med gruppen ir att du som blivan-
de eller nybliven defibrillatorbéirare
och dina nirstaende ska fa maéjlighet
att mota andra minniskor som har
erfarenhet av det. Tva ganger per ar, pa
varen och pa hosten, halls ICD-mdéten
med foredrag av sjukskoterskor och
ldkare fran Stockholms ICD-sjukhus.

Under hostens ICD-madte fick vi ldra oss

mer om hur hemmonitorering fungerar.

Erica Ottenblad, sjukskdterska Tema
Hjarta och Kirl pa Karolinska Univer-
sitetssjukhuset Huddinge berittade om
projekt distansmonitorering.

Monitorering av patienten i hem-
miljo passar bra for kroniska sjukdo-
mar som KOL, hjartsvikt, limmer och
endokardit och dessa diagnoser ingar
just nui ett pilotprojekt. Hemmonito-
rering kan antingen anvéndas tillfalligt
eller kontinuerligt. Det passar dven vid
planerade ingrepp eller operationer,
bade fore, under och efter. Malet dr att
minska bade antalet aterinldggningar
och akutbesok. Patienten far utbildning
for att kunna skota en viss del av moni-
toreringen pa egen hand.

Det ligger mycket avancerad teknik
bakom men enkelt férklarat anvinder

2

patienten en app pa sin telefon samt en
vag som kopplas med blatand till tele-
fonen. Alla viarden, inklusive vikt, puls
och blodtryck rapporteras in. Tum-
EKG tas via en separat app fran tillver-
karen Coala. Det kan verka krangligt
att halla reda pa tva appar men det 4r i
mangt och mycket en vanesak.

Patienten kan sjélv be sin ldkare att fa till-
gang till hemmonitorering. Viktigt att
veta dr att detta inte dr tinkt att ersitta
vanliga fysiska besok utan &dr snarare ett
komplement. Sjukvarden i Sverige sat-
sar nu stort pa detta. I dagsléget skickas
samtliga pacemaker- och ungefir
halften av ICD-patienterna hem med
distansmonitorering.

Fredrik Gadler 6verldkare, Tema
Hjérta och Karl pa Karolinska Univer-
sitetssjukhuset Solna, informerade om
nyheter inom ICD. Framtiden innebir
forhoppningsvis att det kommer nya
sétt att méta hur hjirtat mar. Det mest
palitliga sittet &r mitningar av trycket
iartdrerna direkt via blodbanan. Detta
testas just nu pa Karolinska sjukhuset
i Huddinge och forebilden finns redan
ivarden i USA. Ett litet méitinstrument
opereras in i lungartirsomloppet och
kan leda till tidigare diagnos vid till
exempel hjartsvikt. Denna typ av mét-
ning ger betydligt bittre svar &n bade
pulstagning och plé6tslig viktokning. m
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Goda julrecept

Prova kalkonstek i jul. Saftigt
och gott kott. Varm rodkals-
sallad passar ocksa bra till.

Kalkonstek

INGREDIENSER

1 kalkonstek (800 g)

1 msk oliv- eller rapsolja

2 krm salt och nymald svartpeppar efter
smak

Griljering

1dggula

3 msk grovkorning osétad senap
2 msk strobrod

Till servering
Varm rodkdlssallad, se receptarkivet

GOR SA HAR
1. Sdtt ugnen pé 175 grader.

2. Hetta upp oljan i en stekpanna och bryn
kalkonsteken hastigt runtom sd att den
far lite fdrg. Salta och peppra.

3. Ldagg steken i en ugnssdker form och lét
den gd klart i mitten av ugnen. Ndr inner-
temperaturen dr 75 grader dr det klart.
Det tar cirka 1timme. Ta ut och ldt kottet
vila.

4. Hoj virmen till 250 grader.

5. Vispa upp dggulan till griljeringen och
blanda med senapen och strobrédet.

6. Bred det dver kottet och griljera i mitten
av ugnen cirka 5 minuter.

7. Lat steken svalna lite innan du skar upp
den i tunna skivor och serverar med brys-
selkdalen och gérna varm rédkdlssallad.

Rostad brysselkdl

INGREDIENSER
500 g brysselkdl, ansade och delade
2 msk olivolja

2 krm salt och nymald svartpeppar efter
smak

Apelsinvindigrett

1 apelsin, pressad saft

1dl olivolja

1tsk flytande honung

1 msk grovkorning osétad senap
2 tsk vallmofrd

1krm salt

GOR SA HAR
1. Sdtt ugnen pa 225 grader.

2. Ldagg kalen i en stor ldngpanna och
ringla 6ver oljan. Salta och peppra.

3. Rosta i mitten av ugnen cirka 15 minuter.

Varm rodkalsssallad

INGREDIENSER

1/2 rédkalshuvud, ca 500 g, tunt strimlat
2 msk oliv- eller rapsolja

2 kanelstéinger

3-4 stjdrnanisar

1dl rédvin

1dl balsamvindger

1 msk honung

ev lite vatten

2 krm salt

1 apelsin, pressad saft

GOR SA HAR
1. Hetta upp oljani en stor gryta och fras
kdlen ett par minuter med kanel och

stjdrnanis under omrérning utan att den
tar farg.

2. Hdillivinet och lét det frdisa in 1 minut.

3. Tillsatt vindger och honung och It det
sjuda cirka 30 minuter under lock tills
kélen blir mjuk men fortfarande har lite
spdnst. Spdd med lite vatten om det
kokar torrt.

4. Smaka av med salt och pressa i apel-
sinsaften.

Julgodis

Hédr kommer tre lattgjorda naturligt séta
gléggtillbendr med mycket smak. Passar
givetvis till gottebordet pd julafton ocksa.

INGREDIENSER
Chokladdoppad citrus
2 clementiner eller mandariner i klyftor

Choklad- och chilidadlar
8 dadlar
1/2 tsk chiliflakes

Choklad- och pistagedadliar
8 dadlar
2 msk pistagemandlar, finhackade

100 g mork choklad, 7090

GOR SA HAR
1. Bryt chokladen i en véirmetdlig skal av t
ex metall som passar éver en kastrull.

2. Fyll kastrullen med lite vatten, inte sé
mycket att det nuddar skdlen.

3. Stdll skalen med chokladen i kastrullen.

4. Koka upp vattnet och ldt det sjuda medan
du rér i chokladen tills den smidilt.

5. Doppa citrusklyftorna i chokladen.

6. Doppa hdlften av dadlarna i chokladen
och strd pa ytterst lite chiliflakes.

7. Doppa de resterande dadlarna i choklad
och stro pd de hackade pistagemandlar-
na.

8. Ldgga alltsammans pé ett smorpapper
tills chokladen stelnar.

Apelsiner, citroner m m innehdiller forutom
rikligt med C-vitamin bl a naringin som séin-
ker kolesterolnivder, r antiinflammatoriskt
och har antioxidant effekt.

Recept: www.sundkurs.se
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Hjdrtinfarkten

I forra numret av
HjartLungNytt intervjuades
narkoslikaren Jacob Endler,

som skrivit boken "Hantera
doden - en handbok™.

Jacob har dven skrivit "Hjartinfarkten”
tillsammans med sin bror Martin, som
drabbades av en hjartinfarkt 42 ar
gammal.

Trots att forfattarna hivdar att det
inte dr en larobok de skrivit bidrar bok-
en till att man far god kunskap om hur
hjartat fungerar och vad som hénder
nér det inte fungerar. Den &r fylld med
pedagogiska illustrationer och langs
bak hittar man en ordlista som kan vara
bra att ha infér kontakter med varden.
Olika behandlingsmetoder och medici-
ner vid hjértinfarkt beskrivs pa ett bade
liattfattligt och omfattande siitt. De bada

forfattarna inspirerar dven till viktiga
livsstilsforandringar utan pekpinnar.
Bade anonyma patienter och namnkun-
niga experter, som Anders Hansen och
Mai-Lis Hellénius har intervjuats.

Men framfor allt &r den stora behallning-
en Martins egen historia. Den dr invivd
mellan faktakapitlen och beskriver
hans personliga resa, fran hjirtin-
farkten under en cykelturi centrala
Stockholm, inliggningen och ingreppet
pa sjukhus, livsomstillningen och alla
kénslor som uppstod tiden efter. Upp-
lagget gor det néstan spdnnande. Man
vill gdrna ldsa vidare for att fa reda pa
hur det ska ga for Martin.

Boken dir ett viktigt inléigg i debatten om
hjirt-och kérlsjukvarden. Trots att
dessa sjukdomar ar den vanligaste
dodsorsaken i vastvirlden far de litet
utrymme i debatten. I USA far terror-
dad 30 procent av medieutrymmet i
de serigsa tidningarna jaimfort med
hjart-kirlsjukdomar som far 2 procent

av utrymmet och star fér 30 procent av
dodsfallen. Forstaeligt pa sitt och vis
att tidningarna viljer att uppmérksam-
ma ovanliga hindelser, men vi kan alla
vara 6verens om att hjart- och kirlsjuk-
domar fértjinar mer uppmérksamhet.
Forfattarna uppmanar darfor lasarna
att ga ut och prata med sin omvirld

nér de ldst boken. Vi behdver alla bli
bittre pa att kiinna igen symtomen,
behandlingarna och framfor allt de
livsstilsforandringar som kan férhindra
uppkomsten. |

Du kan fortfarande kdopa
bdde "Hjcrtinfarken”
och "Hantera doden - en
handbok” till rabatterat
pris genom att klicka
pa ldnken till Adlibris:
Hantera déden och

Hjartinfarkten

HJART

INFARKTEN

FAKTA, EXPERTRAD OCH
PERSONLIGA BERATTELSER

Rabatten gdller till och med 2022-01-23

Nydrsmingel

Efter jul kommer nyar!
Laga sma fina tilltugg som
passar till nyarsdrinken fore
maten eller till tolvslaget.

8 st, 45 min

HJARTSALLADSBLAD MED RAKRORA

8 sma hjdrtsallatsblad (Gven kallad
"sweet gem”)

150 g skalade rékor i lag (avrunnen vikt)
2/3 dl majonnés

1-2 msk riven pepparrot

Nymald svartpeppar efter smak

1burk valfri rom (80 g)

2 msk hackad gréslok

GOR SA HAR
1. Blanda rékor med majonnds, pepparrot
och svartpeppar.

2. Klicka roran pd sallatsbladen och toppa
med rom.

3. Stro over lite graslok.

PESTOSNITTAR

2 mediumstora tortillabréd
4 msk pesto

1/2 dl riven parmesanost
2 msk pinjekdrnor

1 ndve rucola

GOR SA HAR

Sdtt ugnen pé 225 grader.
. Léigg broden pd en bakpapperskladd plat.
. Bred pesto pd broden och stro pd osten.

A 0O D -

. Strd dver pinjekdrnorna och grddda cirka
6 minuter.

5. Lat vila i 5 minuter innan du klipper dem i
snibbar.

9. Stro dver rucola.
4

KRYDDSTEKTA OLIVER

burk kalamataoliver med kérnor (370 g)
1 msk olivolja

1-2 nypor chiliflakes

1vitloksklyfta, skalad och hackad

1 ekologisk apelsin, finstrimlat skal

GOR SA HAR
1. Lat oliverna rinna av.

2. Hetta upp oljan i en stekpanna och légg
i oliverna och stek dem med chiliflakes
under omrérning i cirka 3 minuter pé
medelvérme.

3. Tillsatt vitloken och stek med ndgon
minut utan att den tar fdrg.

4. Vind i apelsinskalet. Serveras varma.

Recept: www.sundkurs.se
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Patientriksdagen 2022

Vi deltog i arets Patient-
riksdag den 7 december pa
Kulturhuset.

Riksforbundet HjdrtLung var en av arrang-
Orerna och arets tema var *Tillgdng till
hdlsodata oavsett vardgivare”. Det kan
lata som ett konkret &mne men visade

sig vara mer komplicerat dn man kan tro.

I Sverige finns inga krav pa att vardgi-
varna delar data sinsemellan och dérfor
ar det inte sjalvklart att din vardgivare
far tillgang till alla data om din hélsa.
Du maste dirfor sjilv ansvara for att
dela din vardinformation mellan olika
vardgivare.

Max Herulf, chefslikare pa E-hdlsomyn-
digheten pratade om vad hilsodata
ar och vad vi ska ha dem till. Det ar

sjilvklart att en likare som har tillgang
till diabetespatientens medicinlista,
blodsockerkurvor samt kost- och mo-
tionsvanor kan ge en bittre vardplan.
Problemet ar att idag anvénds flera
olika system dér informationen maste
registreras och dessa system kan inte
prata med varandra. Dessutom blir
det allt vanligare att patienter har egna
appar och Apple Watch for att registre-
ra sina hilsodata. Det dr bade tekniska
utmaningar och juridiska fragor som
kranglar till det.

Den svenska férvaltningsmodellen;
ansvarsfordelningen mellan kommuner
och regioner stiller ocksa till problem.
Vem bir egentligen ansvaret?

Socialminister Jakob Forssmed deltog via
lank for att formedla regeringens syn pa
hilsodata.

En klok och effektiv hantering kan
gora livet enklare for den enskilda
individen. En dalig hantering av detta
ar frustrerande for patienten och
kan dventyra patientsikerheten. En
gemensam digital infrastruktur fér den
svenska varden behover inforas, hivda-
de socialministern.

Arets Patientriksdag hade i forvig formu-
lerat en 6nskelista kring patienternas
tillgang till hilsodata. Den inneholl
bland annat att hilsodata bor kunna
redigeras och kompletteras av patien-
ten sjdlv och delas smidigt delas mellan
offentlig och privat vard samt mellan
kommuner och landsting.

Alla deltagare fick delta i ett paverkanstorg
dédr mycket intressanta diskussioner
fordes i mindre grupper. Alla deltagare
var 6verens om att tillgang till hilsoda-
ta oavsett vardgivare bor inforas sna-
rast men svarigheterna dr manga. Det
handlar om bade juridiska tekniska och
ekonomiska fragestéllningar. Kanske
maste arbetet inledas i mindre skala?

En panel bestaende av bade patient-
foretridare, bland annat var tidigare
ordforande Inger Ros, politiker och
ldkare var helt 6verens om vikten av ett
nytt system for att hantera vara hilso-
data. De framholl ocksa att det bor vara
staten som tar fram riktlinjerna for ett
sadant registersystem.

Det dir ocksa viktigt att samtalet fortsitter
inom patientorganisationerna. Det ar
bara vi som kan berétta om svarigheter-
na och riskerna med att vara hilsodata
inte delas mellan vara vardgivare.

Stortorgets Julmarknad i Gamla Stan

Stortorgets Julmarknad i Gamla Stan i
Stockholm bjuder in till julstdmning
helavigen fram till julafton. Har hittar
du 32 bodar med allt fran konstsmi-
de, tri, keramik och annat genuint
hantverk till karameller, glgg, brinda
mandlar, bréd och viltkott.
Julmarknaden i Gamla Stan ar Sve-
riges dldsta julmarknad, med anor fran
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medeltiden, och arrangeras sedan 1915
av Stockholms-Gillet, som dr en ideell
forening vars uppgift bland annat ar att
hallaliv i stadens traditioner.

Stortorgets Julmarknad i Gamla Stan har
oppet mellan 19 november och 23 december
varje dag mellan 11.00 och 18.00.



< ‘ PATIENTRIKSDAGEN 2022

§ollentuna
aterstartar

Efter drygt tva ars pandemi
har vi aterstartat verksam-
heten.

Vi, i likhet med ménga féreningar av olika
slag, har haft det lite svart att fa upp
medlemmarna ur soffan och komma
till det vi har erbjudit. Men vi 4r mycket
glada for de som horsammat oss.

Forsta delen av sensommaren och hosten
har vi dgnat at kulturaktiviteter. Vi gjor-
de en mycket trevlig resa med bat till
Drottningholm med visning av teatern,
lunch pa virdshuset och en promenad
i parken. Den andra kulturaktiviteten
var en historisk vandring med guide i
Sollentunas historiska delar. Sollentu-
na ir en stor kommun och en gammal
socken sa dir finns mycket att utforska.
I november nir hostmorkret fallit
hade vi en intressant féreldsning om

Sara Haile, medicine doktor och
specialistsjukskoterska.

kirlsjukdomar. Sara Haile, alldeles nyligen dispu-
terad medicine doktor och specialistsjukskoterska
pa sektionen for kirlkirurgi pa Sédersjukhuset och
forskare forelédste for oss. Intresset var stort hos
de medlemmar som kommit och hon fick ménga
fragor att besvara.

Nu aterstar endast en triff i féreningen detta ar,
en jullunch den 15 december och da hoppas vi att
manga medlemmar kommer!

Text: Maud Molander

De vita slotten - TBC-vard dd och nu

Den 20 november 2022
holls detta event i XCenter,
Tumba.

Vita slott pratades det om och utanfor
snoade det ymnigt. Vissa svarigheter
fanns att ta sig fram i snémodden, men
en tapper skara kom fram.

Medlemmarna i Lunggruppen presenterade
vad de kommit fram till i sina under-
sokningar om historien runt sanato-
rierna S6derby och Uttran. Det var inte
helt enkelt att fa fram intressanta data
men en hel del fick vi oss till livs. Varje
ar insjuknar fortfarande 600 till 700
personer i tuberkulos. Cecilia Hansson,
forfattare och journalist, berédttade att
nir pandemin kom 2020 var det ibland
svart att identifiera om det var en
patient med Covid eller TBC eftersom
bada hade hosta! Hon har skrivit en

bok om Sandtrask sanatorium utanfor
Boden och berdttade om sin mormors
upplevelser dar.

Soderby byggdes 1910 och var Sveriges
storsta sanatorium. Det var som ett
eget litet samhille. Personalen bodde
pa omradet och strikta regler fanns for
maltider, vila, fritid och arbete. Patien-
ter kom fran olika hall och konstnérligt
arbete frodas eftersom forfattare och
musiker med tuberkulos lades in for
langa perioders behandling.
Behandlingen som fanns da var vila,
ofta ute i ligghallarna med tjocka sov-
séckar flera timmar varje dag, frisk luft
och ljus samt mat. En behandlingsform
med gasning av lungan med kvivgas
inleddes 1915. Mer &4n 12 000 behand-
lingar utférdes under 1934 pa Séderby.
Rontgen hade ocksa borjat anvindas.
Andrabehandlingar som BCG vac-
cin bérjade anvindas 1927 och PAS

6

och Streptomycin gavs fran borjan av
1950-talet. S smaningom kom &ntligen
penicillinet.

Pd Soderby var det dags att borja bedriva
langtidsvdrd 1973, och da flyttades
patienter over till Uttrans sjukhus. Det
har varit svart att hitta speciella histo-
rier dirifran, eftersom varden liknade
den som varit pa Soderby.

Text: Britta Berglund

Har du tips till linsféreningens
nyhetsbrev eller hemsida?

Hor i sd fall av dig till Carin Edlund pa
telefon 070-383 12 61 eller maila till
carin.edlund@stockholmslan.hjart-lung.se

Telefontid tisdagar och torsdagar
kl.10.00-12.00 070-383 12 61
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