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Aortadissektion

AORTADISSEKTION, VUXENPERSPEKTIVET

Agrenska arrangerar varje ar vistelser for vuxna med séllsynta
diagnoser fran hela Sverige. Varje gang kommer ett antal personer
som har samma séllsynta diagnos, i det har fallet aortadissektion.

Under tre dagar far deltagarna kunskap, mojlighet att utbyta
erfarenheter och traffa andra i liknande situation.

Programmet innehaller forelasningar och diskussioner kring aktuella
medicinska ron, pedagogiska fragor, psykosociala aspekter samt det
stod samhallet kan erbjuda.

Faktainnehallet fran forelasningarna p& Agrenska ar grund for denna
dokumentation som skrivits av redaktér Marianne Lesslie, Agrenska.
Innan informationen blir tillganglig for allménheten har varje
forelésare faktagranskat texten. For att illustrera hur det kan vara att
leva med en aortadissektion ingar en kortare intervju med en av
deltagarna pa vistelsen. | ssmmanfattningen av gruppdiskussionen om
vardagsliv och samhallsinsatser beskrivs hur det kan se ut mer
generellt for gruppen. Deltagarna i intervjuerna har i verkligheten
andra namn.

Dokumentationerna publiceras dven p& Agrenskas webbsida, dar de
kan laddas ner kostnadsfritt som PDF: www.agrenska.se.
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Behov av klinisk uppfoljning, varfor?

Akut aortadissektion drabbar tre till fyra personer per 100 000
invanare varje ar i Sverige, men det finns ett stort morkertal
eftersom manga dor hemma och inte hinner till sjukhus.

— Det ar mycket brattom vid en aortadissektion, sager Gunnar
Svensson overlékare pa Thoraxkliniken pa Sahlgrenska
Universitetssjukhuset i Goteborg.

Aortan eller stora kroppspulsadern, ar kroppens huvudartar, det vill
saga det blodkarl som leder syrerikt blod fran hjartat ut i kroppen.
Den utgar fran hjartats vanstra kammare. Mellan kammare och
aorta sitter hjartklaffen, som férhindrar backflode av blodet nér
hjartat vilar mellan sammandragningarna.

Typ Aoch typ B

Aortadissektionen delas in i typ A och typ B. Bada tillstanden &r
livshotande och kréaver omedelbar behandling. Misstanker lakaren
aortadissektion typ A, den allvarligaste formen da bristningen i
kérlvaggen sker nara hjartat, finns ingen tid att avvakta. Da
forsvagas aortans innersta vagg, intiman, snabbt. Det leder till att
aortavaggen spaltas upp och blodet flédar ut mellan innervégg och
yttervdgg. Om yttervéggen brister strommar blodet ut i hjartsacken
och forhindrar hjartat att sla. Upptacks dissektionen i tid opereras
patienten akut for att forhindra svara skador pa aortaklaff och
hjarta.

Typ B-dissektion kallas det nér skadan sker efter aortabagen, som
ar aortans 6vre kurvade del. Operation dvervags om det finns risk
for att aortan brister eller att skadan bidrar till att blodtillforseln till
andra organ hammas. Annars behandlas patienten med
smartstillande och blodtrycksséankande medicinering langsiktigt.

— Det ar viktigt att kontinuerligt félja en patient med typ B bland
annat med CT-rontgen, sdger Gunnar Svensson.

CT-rontgen (computed tomography) ar detsamma som
datotomografi, skiktrontgen. Det &r en sérskild form av rontgen
som ger detaljerade bilder av kroppens organ.

Orsaker

De flesta som insjuknar i en aortadissektion &r i aldersspannet 40
till 70 ar. Generellt ar det fler man an kvinnor. De huvudsakliga
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orsakerna till aortadissektion &r hypertoni, hogt blodtryck och
arftlighet.

— Risken Okar vid ett aneurysm, ett artarbrack och vid en
fortrangning av aortan, sa kallad aorta koarctation. Ett aneurysm &r
sannolikt den vanligaste orsaken till dissektion, sdger Gunnar
Svensson.

Hogt blodtryck under graviditet anstranger kroppen och kan
paverka aortan, liksom aderforkalkning, arteroskleros och rokning.
Vid tillstdnd som Marfans syndrom, Turners syndrom och Ehlers-
Danlos syndrom 6kar risken for aortadissektion. SLE, systemisk
lupus erythematosus, &r en kronisk reumatisk och autoimmun
sjukdom, som ocksa kan paverka aortan.

— Lakaren ska alltid vid dessa syndrom och tillstand kontrollera
aortan med ultraljud, CT-rontgen eller magnetréntgen, for att kunna
konstatera forandringar, sdger Gunnar Svensson.

Nar hjartklaffen bestar av tva blad istallet for tre, vilket i sadana
fall ar medfott, sa kallad bicuspid klaff 6kar ocksa risken for en
aortadissektion.

Diagnos

Aortadissektioner ar ovanligt och det tar ofta tid innan diagnos. Tid
som det &r ont om.

Ar kroppspulsadern vidgad blir det inre lagret fortunnat och brister
lattare. Vid en bristning sker en blddning emellan det inre och yttre
lagret. Det ar da patienten kanner av aortadissektionen for forsta
gangen.

— Det hoga blodtrycket som patienten lider av, gor att bristningen
och blédningen fortsatter. Manga, inklusive sjukvarden, tolkar
aortadissektionen i det laget som en hjartinfarkt. Darfor bor den
ansvariga lakaren stélla sig fragor. Har patienten haft problem med
hjartat tidigare? Tar patienten mediciner mot hjartsjukdom? Om
inte bor lakaren misstanka aortadissektion och gora ett ultraljud.

Operation

Kirurgiska ingrepp gors bara pa de sju universitetssjukhusen som
finns i Sverige.

— Det kravs erfarna kirurger och en hjart-lung-maskin, sager
Gunnar Svensson.

Patienten ska, efter diagnos, skickas sa fort det bara gar till
narmaste universitetssjukhuset, med ambulans eller med helikopter.
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Det ar extra farligt att bloda runt hjartat. Det ligger en hjartsack
runt hjartat med lite véatska i. Om det kommer ut blod i hjéartsacken
orkar inte hjértat pumpa langre. Blodtrycket gor att det blir mycket
blod som trycker pa hjartat. For varje timme med detta tillstand dor
ett visst antal patienter.

Vid en vanlig hjartoperation deltar sju personer, kirurg, assistent,
narkoslakare, narkosskoterska, operationsskéterska, perfusionist
(specialist pa hjart-lungmaskinen) och en underskoéterska. Vid
starten av en aortadissektion kan det finnas Over tio personer i
operationssalen.

— Det visar hur komplicerad operationen ar och hur brattom det ar
att komma igang, sager Gunnar Svensson.

Patienten kors direkt in i operationssalen, sdvs ner, placeras i en
hjéart-lungmaskin och kroppstemperaturen sanks till 20 grader. Om
blédningen ar begransad vid typ B, ar det mojligt att ga in fran
ljumsken med ett stent, ett expanderbart natror tillverkat i rostfritt
stal, och stoppa blédningen. Vid aortadissektion typ A kravs ett
storre kirurgiskt ingrepp. Den skadade aortan klipps bort och ett
syntetiskt dacronrdr, ett graft, sétts i dess stalle. Om hjartklaffen ar
skadad sys en konstgjord hjartklaff fast i graftet och placeras dar
den ursprungliga hjartklaffen satt.

— Det finns tre typer av konstgjorda hjartklaffar; homograf, som
kommer fran en annan manniska, biologisk klaff, fran ett djur
foretradesvis en gris och mekanisk klaff. Med en biologisk klaff
slipper patienten waran, ett blodfértunnande lékemedel efter
operationen, séger Gunnar Svensson.

Kontroller

Efter en tid pa intensivvardsavdelning fors patienten i allmanhet till
sitt hemsjukhus.

Manga av deltagarna pa vuxenvistelsen ar missnéjda med att det
inte finns nationella riktlinjer och behandlingsrekommendationer.
De vill ocksa ha uppfdljningar och kontroller pa det
universitetssjukhus som opererade dem. Garna ocksa
specialistmottagningar for personer, som har opererats for
aortadissektion.

— Det borde finnas sadana kontroller som ni eftersoker, framforallt
behover ni kontinuerliga CT-rontgenundersokningar varje ar. Men
det kradvs intresserade léakare och CT-rontgen &r dyrt och resurserna
inom sjukvarden begransade. Det basta ar att fortsatta patala
behoven, sa att akomman lyfts fram, sdger Gunnar Svensson.
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Kontroller ska goras for att i tid upptacka nya fordndringar i aortan
som eventuellt kan behdva atgardas. De kontrollerna gor idag den
ordinarie behandlande lakaren, som ofta &r en distriktslakare.

Fragor till Gunnar Svensson:

Jag har en bicuspid klaff och opererades akut men skickades till
hemsjukhuset senare. Jag har en dotter som &r vuxen. Varfor
kan inte nagon kontrollera om hon har det ocksa?

— Néar de kommer ur tonaren ska alla barn till den som har bicuspid
Klaff kontrolleras.

Hur vet man att man har en bicuspid klaff?

— Det vet man inte utan att ha sett det pa ett ultraljud. Den som vet
att en anhorig har aortadissektion har all anledning att lata
undersoka sig.

Finns det alltid en orsak till aortadissektion?
— Nej, vi vet inte alltid orsaken.

— Stammer det att en person med aortadissektion har 24 timmar
pa sig?

— Det galler att sa snabbt som majligt operera efter diagnos. For
varje timma som gar dor ett visst antal patienter. Efter 24 timmar
lever inte manga. Det maste ga jattefort och det &r inte alla doktorer
som vet om det. Ta en CT, konstatera aortadissektion och skicka
patienten genast, gor ingen journal, ingenting. Patienten maste vara
senast inom en timma, brukar jag sdga, hos oss pa Sahlgrenska.

Maste personen alltid opereras nar det ar typ A?
— Néstan alltid. Undantag kan vara om patienten ar for sjuk och inte
beddms kunna klara en operation.

Jag ar inte opererad och det star att jag har typ A i min journal.
Hur kan det komma sig?

— Ibland &r dissektionen inte fullstandig och da kan det ga att avsta
operation. Ser det ut som patienten klarar den akuta
blodansamlingen mellan lagren &r det kanske battre att géra en
planerad operation istéllet.
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Vem far mekanisk hjartklaff och vem far en biologisk?
— Den som ar 6ver 60 ar far en biologisk klaff. Satts en biologisk
klaff in pa en yngre person maste den byta ut efter cirka 17 ar.

Min klaff ar inte mycket skadad. De sydde fast den star det i
journalen och den lacker blod i grad ett. Kan den fortsatta lacka?
— Det ar manga som lacker grad ett. Det ar inte konstigt att det
lacker lite och lacker den mer far de ge dig en ny klaff.

Hur stora ar 6verlevnadschanserna efter en operation?
— Lika stora som for en frisk person. Under forutséttning att du inte
far nya dissektioner eller aneurysm. Darfor skall du kontrolleras!

Varfor ar sjukhusen snala med CT. Jag far tjata for att fa det en
gang om aret. De vill utdka det till vartannat ar?

— Det ar en dyr undersokning och det finns en ko. Sjukvarden gar
pa knana av resursbrist.

Om man gor en CT med kontrastvétska gar det da att se var mitt
aneurysm sitter?
— Ja det gér att se vidgningen.

P& mig har de klippt av nerverna till lungan. Ar det en vanlig
komplikation?

— Det kan bli s& av misstag att kirurgerna delar nerver de inte borde
dela. Det kan paverka mellangardet och gora att personen andas
samre. Det &r en forvantad komplikation.

Borde vi inte fatt information efter operationen vad vi har for
foremal i kroppen? Jag fick reda p& av den amerikanska
passmyndigheten att jag hade ett stent i ljumsken.

— Det ar klart att alla maste veta hur operationen ar gjord och vad
man fatt for olika material inopererade.

Ar det vanligt med smartor efter en operation?

— Det beror pa vad man har gjort under operationen. Flyttar sig
dissektionen kan det gora ont. Men det kan ocksa handla om att ni
som har varit med om en aortadissektion ar mer uppmarksam pa
smartor.

Dokumentation nr 519 © Agrenska 2016



Aortadissektion

Kan stralning jag gjort tidigare paverka att jag har fatt en
aortadissektion?

— Det skulle vara den typen av hogdosbehandlingar som gjordes pa
sextiotalet. Den stralning som gérs idag gar inte att sasmmankoppla
med det.

Jag har sémnproblem och hjartat bultar nar jag ska sova. Ar det
nagot du kanner till?

— Hjartat kanns alltid som att det bultar nér en person ar
nyopererad. Det forsvinner sa smaningom.

Jag har haft dubbelseende efter operationen och migran. Har du
mott andra med den erfarenheten?

— Det kan hanga ihop med att du har varit i hjart-lungmaskinen. Det
gar Gver.

Jag har minnesstorningar sedan operationen. Vad beror det pa?
— Det kan bero pa lang tid i hjart-lungmaskinen. Det brukar slappa
efter ett halvar.

Jag ar ofta trott nufortiden. Vad beror det pa?

— Medicinen kan ge trotthet. Blodtrycksséankande ger trétthet och
betablockerare blir de flesta trotta av och far mardrémmar. Det
enda ni ska halla koll pa ar blodtrycket. Det ska vara sa lagt som
mojligt, men inte sa lagt att ni inte kan resa er upp.

Kan vi flyga, rida och sa vidare?
— Inga problem lev som vanligt, ta vara pa livet. Det &r ju
livskvalitet vi efterstravar med operationen.

Vi i patientforeningen vill ha specialistmottagningar for oss med
aortadissektion pa universitetssjukhusen. Hur kan vi stétta er
doktorer?

— Det ar bra med en aktiv forening som driver viktiga fragor
tillsammans med sjukvarden eller med oss specialister.

Finns det nationella riktlinjer for aortadissektion?
— Nej det finns inte &nnu. Det &r dock under planering.

Genetik vid aortadissektion

Aortaaneurysm ar en vidgning av aortan och aortadissektion
innebar att lagren i aortavaggen separeras. Cirka 20 procent
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av alla som far ett aneurysm eller dissektion i brostaortan, har
en arftlig eller familjar variant, sdger Maritta Hellstrom Pigg,
overlakare och genetiker pa Klinisk genetik, Karolinska
sjukhuset i Solna.

Aortan bestar av tre lager. Langst in finns tunica intima, med
epitelceller som tacker insidan. Mellersta lagret kallas tunica media
vars glatta muskelceller kan dra i hop sig och slappna av for att
reglera karlets diameter och darmed blodfldet. Tunica adventitia
finns langst ut och bestar mestadels av bindvév. Bindvaven ar
stodjevavnad i olika organ i kroppen och ser till att organen halls pa
plats.

Bindvav innehaller en sarskild typ av celler, sa kallade fibroblaster.
De producerar bland annat bindvavstradar, till exempel olika typer
av kollagen som ar starka hallfasta tradar i olika tjocklek som ger
stadga at karlvaggen. Elastin ar en annan typ av bindvavstradar
som ger kérlvaggen elasticitet.

— Manga arvsanlag som &r forandrade vid aortaaneurysm eller
aortadissektion, har med bindvavsbildningen att gora, séger Maritta
Hellstrom Pigg.

Aortaaneurysm kan forekomma langs hela aortan men man brukar
dela in dessa efter lokalisation. Vanligast ar det med aneurysm som
uppstar i buken, abdominella aortaaneurysm. | de flesta fall beror
det pa aderforkalkning eller aderforfettning av blodkarlens insida
och drabbar mest aldre personer. Andra riskfaktorer finns ocksa,
som till exempel hogt blodtryck.

Thorakala aortaaneurysm och dissektion, TAAD, kallas det nar
aortan i brostet ar paverkad. Cirka 20 procent av de som far TAAD
har en arftlig eller familjar form, utan att ha nagon annan sjukdom
eller nagot syndrom. Da kallas det for familjar aortaaneurysm och
dissektion, FTAAD.

—Vid FTAAD har det blivit en skada i bindvavsproteiner eller i
proteiner for de glatta muskelcellerna, eller faktorer som pa nagot
satt paverkar dessa, sager Maritta Hellstrém Pigg.

Arftlighet

Arvsmassan styr hur vara vavnader ser ut. Varje individ far halften
av sin arvsmassa fran sin mamma och hélften fran pappan.
Anlagen, generna, finns i kroppens celler, i cellkérnan. Generna ar
ungefar 21 000 till antalet och utgors av hoptvinnade DNA-spiraler
som formar 46 kromosomer (23 kromosompar). Ett par ar
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konskromosomer, kvinnor har tva X-kromosomer och man har en
X-och en Y-kromosom. DNA bestdammer hur ett protein ska se ut.
Alla ménniskor har varianter i sina gener, men bara en del av dem
ger upphov till symtom, sa kallade mutationer.

Genernas byggstenar, nukleotiderna, utgér mallar for hur proteiner
skall se ut. Mutationer i generna kan medféra konsekvenser nér
proteinerna ska bildas. Ett protein kan till exempel bildas i for liten
mangd eller helt saknas, eller sa kan mutationen leda till att
proteinet forandras strukturellt.

Dominant nedérvning

Vid familjart aortaaneurysm och dissektion ar arftlighetsgangen
autosomalt dominant. Begreppet autosomalt syftar pa att det &r en
genetisk sjukdom som &r lokaliserad till en kromosom, men inte till
kdnskromosomerna, i arvsmassan. Att en sjukdom &r autosomalt
dominant innebér att det endast kravs en mutation pa den ena av
kromosomerna i ett kromosompar (en fran varje foralder) for att
sjukdomen ska drabba individen. Det racker alltsa att en av
foraldrarna bér ett anlag for sjukdomen for att barnet ska riskera att
drabbas. Nar en foralder med autosomalt dominant sjukdom far
barn, ar det 50 procents sannolikhet att barnet arver anlaget fér
sjukdomen.

Idag kanner forskarna till ett tiotal gener som orsakar
aortadissektion.

Utredning- diagnostik

Vid en utredning for aortaaneurysm eller dissektion undersoker
lakaren hjarta och karl, tar ett ultraljud pa aortan, eller anvander
annan typ av bilddiagnostik. Finns det sedan en misstanke om att
det ar ett syndrom (till exempel Marfans syndrom, Ehlers- Danlos
syndrom, Turners syndrom), som ligger bakom, undersoks det.
Vid thorakala aortaaneurysm och dissektioner ar familjehistorien
viktig eftersom sjukdomen kan vara arftlig. En genetisk analys gors
om man missténker &rftlighet for detta. Dessutom gors ibland
biokemiska undersdkningar av fibroblaster, bindvavscellerna i
huden, eller histopatologiska analyser av hudproven (histopatologi
ar laran om hur sjukliga andringar i manniskovavnader bestams).
— Vid vissa sjukdomar aterspeglar det som finns i huden ocksa
blodkaérlens tillstand, sager Maritta Hellstrom Pigg.

Histopatologiska analyser av bitar av aortan kan ocksa goras for att
se om det finns tendens till medianekros, att mellanlagret i aortan ar
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sOndertrasat och att det fattas elastinfibrer. Detta &r dock ospecifikt
och kan inte skilja sporadisk form fran arftlig form.

Hela arvsmassan

Vid genetisk analys tittade genetikerna tidigare pa en gen i taget.
Numera gar det att fa med hela arvsmassan i en enda analys, men
vilken typ av analys som gors bestams alltid utifran den kliniska
bilden. Vid analysen valjer genetikern ut de gener hen vill titta pa i
forsta hand. De som hen tror kan ha ett samband med
aortaaneurysm och dissektion.

— Vid de analyser som jag anvénder vid genetisk utredning
koncentrerar jag mig pa 54 olika gener nar det géller aortaaneurysm
och dissektion samt differentialdiagnoser, sdger Maritta Hellstrom

Pigg.

Det finns inga nationella riktlinjer for hur en genetisk utredning och
uppfoljning skall ga till, men i Umea pa Centrum for
kardiovaskular genetik har det utarbetats ett forslag utifran
internationella riktlinjer. Kommer det en person som har haft
aortadissektion forsoker genetikern forst beddma om patienten har
ett syndrom, bindvavssyndrom till exempel. Patienten och
genetikern ritar darefter tillsammans upp ett familjetrad. Om
genmutation pavisas hos en individ med sjukdomen kan
familjemedlemmar testas. De som har pavisad genmutation gar pa
kontroller.

— Om vi inte hittar ndgon mutation hos en person med TAAD, sa
att slaktingar kan testa sig, rekommenderar vi anda att
forstagradsslaktingar, foraldrar, syskon och barn, gor en screening
av aortan med ultraljud. 1 Umea screenas ocksa
andragradsslaktingar, det vill saga nésta sléktled, sager Maritta
Hellstrom Pigg.

Fragor till Maritta Hellstrom Pigg:

Finns det familjara fall, FTAAD, dar inte genen upptackts?
— Det vanligaste ar att vi inte kan pavisa ndgon mutation trots att
det finns fler &n ett fall i familjen.

Ser du nagon koppling till autoimmuna sjukdomar?

— Autoimmuna sjukdomar kan ge en inflammation i kérlen och det
ar en riskfaktor for aneurysm.
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Pagar det grundforskning om aortadissektion?
— Ja, pa flera universitet och universitetssjukhus, nationellt och
internationellt.

Vad vet du om proteinet FBN1, fibrillin-1?

— Familjart aortaaneurysm och dissektion i isolerad form kan
orsakas av mutationer i FBN1, ofta orsakar mutationer i denna gen
sjukdomen Marfans syndrom.

Hur gor jag for att bli testad pa klinisk genetik?

— Egentligen &r det sa med nya patientlagen att vem som helst kan
skriva en egenremiss till specialist, det finns dock landsting som
har undantag fran detta och kraver en remiss skriven av lakare. |
dessa fall behdver det inte vara en lakare fran hemlandstinget som
skriver remissen, utan denna kan skrivas av vilken lakare som helst.

Psykologiska aspekter

Psykisk ohélsa ar vanligt vid stora kroppsliga trauman sasom
hjartsjukdomar och vid aortadissektion. Det menar
neuropsykolog Magnus Segerstrom, pa hjartmottagningen vid
Sahlgrenska Universitetssjukhuset i Goteborg.

Till foljd av en aortadissektion, kan patienten fa varierande mentala
symtom. Ibland finns det kvar en forlamande trotthet, fast det har
gatt ett ar eller mer sedan traumat, och samtidigt tycker
omgivningen att nu ar du val frisk igen? Personen blir sittande och
ar ofta irriterad pa sin omgivning, fast hon eller han inte alls vill
vara det. Ibland ké&nns det som att koncentrationen ar helt borta och
inte kommer hen ihag nagonting heller.

— l undersékningar fungerar minne och koncentration bra. Men i
en stokig vardag gor det kanske inte det. Det tar langre tid att
aterhamta sig an de flesta tror, séger Magnus Segerstrom.

En 6kad kanslighet, som inte funnits forut, kan forekomma. Det ar
som om kanslorna ligger lite mer pa ytan. En sorglig film pa teve
kan till exempel fa tararna att spruta.

— Tyvarr gar det ibland riktigt langsamt innan det marks nagon
mental battring. Det ar ofta det som ar den kvarstaende
problematiken, nér allt annat har &kt ut, séger Magnus Segerstrom.

Ibland handlar det helt enkelt om att hitta nya strategier. Den som
ar i arbetsfor alder kanske inte ska arbeta full tid utan dra ner pa
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arbetstiden, till femtio eller tjugofem procent. Kanske ar det mojligt
att byta arbetsuppgifter, sa att arbetet inte blir sa mentalt tréttande.

Depression

Depression &r vanligt efter en svar sjukdom. Den som har en
depression med en depressiv tankevarld tycker inget ar roligt
langre. Personen kan ha tankar om sig sjalv, som: Jag duger
ingenting till nufortiden, kdnns som om jag mest ar till besvér, det
kvittar om jag lever eller inte.

Angest 4r ocksé vanligt. Manga ar radda for att do, for att inte duga
och bli ifragasatta. Det kan handla om en oro att bli lamnad, radsla
for att fa bestaende funktionshinder och att vara andra till last.
Angest tar sig ofta kroppsliga uttryck, som illaméende, svettningar
och svarigheter att andas. Ibland &r det fysiska sa patagligt att
personen tror att den har fatt en hjartinfarkt eller en aortadissektion
igen.

— Naér vi blir r&dda blir vi oroliga och hjértat och lungorna drar
igang. Det &r inte konstigt att vi tror att det ar en hjartinfarkt
eftersom en orosattack ger liknande symtom, sdger Magnus
Segerstrom.

Manga gar igenom en kris. Med rétt resurser och stod utifran
hanterar de tillstandet battre. For en del krockar krisen for mycket
med sjalvbilden. Ibland kan vissa situationer bli sa skrammande att
det kénns bast att undvika dem. Situationen kan vara forknippad
med insjuknandet eller andra svarigheter. Det leder till ett
undvikande beteende. Personen undviker sociala tillstaliningar och
isolerar sig mer och mer.

— Nar nagot hander i livet tolkar vi det och reagerar pa det. Det &r
psykets reaktioner for att livet brakar med oss, sager Magnus
Segerstrom.

Anhdrigstod

De flesta klarar av att hantera en sadan period i livet &ven om det &r
kampigt.

— Ibland kan det ga 6ver i psykiatriska sjukdomar och da ar det
viktigt att fanga upp det, for det finns behandling att fa. Vid
depression har vi antidepressiv medicinering att tillga. Bade
depression och angest eller oro svarar bra pa psykoterapeutisk
behandling. Det &r véldigt viktigt att ha stdd omkring sig. Den som
saknar stod har det kdmpigare, sdger Magnus Segerstrom.

Det finns ett samband mellan psykiatrin och hjartsjukdom.
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— Depression och angest ékar risken for kranskarlssjukdom, det vet
vi. Inte pa samma allvarliga satt som rokning eller dalig
kosthallning men dock. Det &r ocksa ett omvant forhallande,
personer som drabbats av kranskarlsjukdom har en 6kad risk for
depression, séger Magnus Segerstrom.

Alla reagerar pa nagot satt, vid sjukdom eller nar livet brakar med
0SS.

— Det kan kannas bra att veta att det &r en sarskild process, som de
flesta gar igenom och att den ror sig framat, sager Magnus
Segerstrom.

Johan Cullberg, psykiatriker i Stockholm har skrivit om det i sin
bok “Kris och utveckling”. Dari beskrivs hur en kris allt som oftast
(om &n inte alltid) bestar av fyra faser. Forsta fasen ar chocken,
som kan vara nagra dygn. Néasta ar reaktionsfasen, da loser vi nya
problem med gamla inévade (kanske inte sa valfungerande)
metoder. Det &r de metoder vi har att ta till. Den perioden varar i
nagra veckor fram till flera manader. Sedan kommer
bearbetningsfasen, fran nagra manader upp till flera ar. D4 hittar vi
nya strategier, sjalva eller med hjéalp av anhdriga, kurator eller
psykolog. Sist ar nyorienteringsfasen. Da vander vi oss utat igen
mot livet.

Vissa personlighetstyper har en 6kad risk att drabbas av
hjartsjukdom. Det kan handla om en stressbendgenhet som
aktiverar det sympatiska nervsystemet, som under en period
forbereder oss for kamp och flykt. Det far kroppen att jobba pa lite
hardare hela tiden. Personen &r tavlingsinriktad, otalig och irritabel.
Det kallas for typ A-beteende. En annan typ av personlighet, som
kanske kan beskrivas som motsatsen till typ A, ar obekvam i
sociala sammanhang, tillbakadragen, timid, tyst och orolig, en typ
D-personlighet.

— Béda ar hjélpta av psykoterapi, men det tar oftast lang tid
eftersom det ar svart att forandra sig sjélv, sager Magnus
Segerstrom.

Goda relationer har betydelse for aterhamtningen. Lagt socialt stod
och brist pa nara relationer ligger bakom sarbarhet for bland annat
hjéartsjukdom.

— Enligt undersokningar vilar hjarnan béast om vi &r omgivna av
néra och kara, séger Magnus Segerstrom.
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Det finns riskfaktorer for psykisk ohalsa, vi inte kan géra nagot at,
som alder, kon, och gener. Det vi kan gora dr att medicinera, sluta
roka, leva ett mer aktivt liv, se Over kosten och fundera Over det
sjalsliga maendet.

— Den som drabbas av angest ska forsoka undvika att undvika
angesten. Personen upptacker da ofta att angesten forsvinner
allteftersom. Till skillnad mot aortadissektion ar angest inte farligt.
Det kan vara skrammande, men du kan inte do av det, séger
Magnus Segerstrom.

Den som behdver hjélp kan vanda sig till vardcentralen. De har ett
ansvar att behandla psykisk ohalsa.

— Vi har det fria vardvalet och det gar att vélja den vardcentral som
svarar upp mot ens behov, sager Magnus Segerstrom.

Fragor till Magnus Segerstrom:

Tycker du att kurator &r ratt niva, for var grupp?

— En kurator ar utbildad i psykosocialt arbete. De arbetar som
socionomer inom socialtjansten, men inom sjukvarden som
kuratorer. De kan ge rad och végledning nar det galler kontakter
med myndigheter och stddjande samtal. Jag tycker att det ar en bra
borjan med en kurator och kuratorn kan hénvisa vidare till
psykolog.

Jag var van vid att klara allt, innan aortadissektionen. Min syster
tror att jag gor det fortfarande. Vad ska jag gora at det?

— Om man marker att relationen férandras kan man ta kontakt med
familjeradgivningen, som finns kommunalt, inom kyrkan och
privat.

Synpunkter pa traning och aktiviteter

Att rora pa sig ar livsnédvandigt. Ror vi inte pa oss mar vi inte
bra, sager Helen Sundberg, fysioterapeut pa
hjartmottagningen pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset i
Goteborg.

Vid aortadissektion rekommenderas traning pa en mattligt
anstrangande niva, kombinerat med arliga kontroller av
blodtrycket. Mattlig anstrangning betyder att man far upp pulsen,
bli lite svettig men har “pratfart”, det vill siiga att det gar att prata
samtidigt med motionerandet och utan besvar.

Dokumentation nr 519 © Agrenska 2016



Aortadissektion

Det viktiga ar att blodtrycket i vila ar Iagt och att det ar under 120
mm/Hg.

Vid styrketraning kan den som har haft en aortadissektion borja
med att trdna en del av kroppen, sa att puls och blodtryck inte hojs
pa samma satt, som om manga muskler tranas samtidigt.

Traningen beror inte pa vad du gor utan hur du gor den. For en del
hjélper det att skatta sin upplevelse av anstrangning med hjélp av
”Borg-anstrangningsskala”.

Nagra exempel pa Borgskalan: 6 ar ingen anstrangning alls, 7 &r
extremt latt, 9 mycket latt, 11 &r latt, 13 nagot anstrangande, 15
anstrangande, 17 mycket anstrangande och sa vidare.

— Efter en aortadissektion rekommenderas generellt fysisk
anstrangning nagonstans mellan 11 och 13 pa Borgskalan. Nér du
samtalar med din lakare eller fysioterapeut kan du fa andra rad,
séger Helen Sundberg.

Enligt Folkhélsorekommendationen for fysisk aktivitet ska en
vuxen person réra sig minst 150 minuter vid tre tillfallen per vecka,
minst 10 minuter per gang och da pa en mattlig anstrangningsniva
(personen ska bli varm i kroppen och hjartat sla lite fortare). For de
som tar i rejélt racker det med halva tiden, det vill sdga 75 minuter.
Utover detta bor man dven styrketrana tva-tre ganger varje vecka
och undvika att sitta stilla langa stunder i taget. For de dver 65 ar
rekommenderas dven balanstraning.

Svenskar i allménhet ror sig inte mycket, cirka halften av alla
svenskar kommer upp till Folkhdlsorekommendationerna om fysisk
traning.

— Vid Okad aktivitetsgrad blir halsoeffekterna storre och for den
som inte kan gora det som rekommenderas ar det battre att gora lite
an inget alls, sdger Helen Sundberg.

21 procent av svenskarna sitter mer an atta och en halv timma om
dagen. Den som ar stillasittande, &ndrar sina kostvanor och borjar
motionera mera, far halsovinster direkt.

FAR- fysisk aktivitet pa recept ar ett hjalpmedel for dig som patient
for att trana regelbundet. Det gar att fa hjalp med: att hitta
aktiviteter som passar, fa veta hur ofta och hur lange traningen ska
halla pa och fa reda pa om det &r nagot personen ska vara forsiktig
med. Det &r patienten sjalv som ansvarar for att tréningen utfors
men hen far stod vid uppfoljning av receptet. Pa vissa stéllen i
Sverige finns det FAR-mottagningar som kan ge extra stod till de
som behdver det. Mottagningarna kan hjalpa till med att hitta
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aktiviteter som &r anpassade efter ens forutsattningar och med
motivationshojande atgarder for att traningen ska bli av. P4 manga
traningsanlaggningar far den som har ett FAR-recept reducerade
priser. All legitimerad sjukvardspersonal kan skriva ut ett recept pa
FAR.

— Det kanske inte alltid ar latt att komma igang. Radfraga da er
vardcentral eller kontakta sjukhuset i narheten av er hemort och
fraga vad de kan erbjuda. De kan garna kontakta oss pa
hjartrehabiliteringen, Sahlgrenska Universitetssjukhuset, for rad.

Fragor till Helen Sundberg:

Vad gora at somnproblem?

— Det géller att fa in en bra sémnrytm i livet. Vakna vid samma tid,
ga upp vid samma tid, se till att fa tillrackligt med fysisk aktivitet
kan underlatta.

Hur lange gar det att trana pa en mattligt anstrangande niva?

— Det beror pa hur véltranad du &r. For den som tranar pa mattligt
anstrangande niva dr vinsterna mycket storre an riskerna jamfort
med att inte tréna alls.

Det viktiga ar att viloblodtrycket ar Iagt och att det &r under 120
mm/Hg. Fraga géarna din lakare om hur just ditt kérl skadats och om
skadan forvarrats sen den akuta handelsen. Utifran det kan ni sen
samtala om eventuella begransningar, vid fysisk aktivitet och
traning.

Far vi trana dverkroppen?

— Traning av 6verkroppen kan du géra om du 6kar belastningen lite
I taget. Tung styrketrdning rekommenderas déremot inte efter
aortadissektion. Radgdr med din fysioterapeut.

Jag dansade gammeldans forr. Skulle jag kunna géra det idag
om jag gor det lagom mycket?

— Du ska absolut prova. Se till att du har mojlighet att pausa eller
avbryta gammeldansen nér det blir for anstréngande. Borja dansa
en kort stund och tka sen succesivt.

Cykling och slalom. Vad sager du om det?

— Vid ett gympapass &r alla medvetna om att det ar viktigt att varma
upp och varva ner i samband med tréning. Vid slalom ar det latt att
missa dessa detaljer samt att vaderforhallandena kan paverka
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anstrangningsgraden. Samma sak galler for cykling. Det beror inte
pa vad du gor utan pa hur du gor en aktivitet! Vi i hjartsjukvarden
brukar inte rdkna upp vad som &r mojligt eller inte utan diskutera
detta med patienten.

Information och radgivning om tand- och munhalsa

Vi rekommenderar regelbunden kontakt med tandvarden. Det
sa Anna Nielsen Magnéli, tandhygienist fran Mun-H-Center,
som informerade om olika munvardsprodukter, hjalpmedel
och vilket stod som finns att fa inom tandvarden.

Manga diagnoser manifesterar sig orofacialt, det vill saga paverkar
funktioner i munnen och ansiktet. Mun-H-Center &r ett nationellt
orofacialt kunskapscenter vars syfte &r att samla, dokumentera och
utveckla kunskapen inom detta omrade nar det galler séllsynta
diagnoser.

Denna kunskap sprids sedan for att bidra till ett battre
omhandertagande och en hogre livskvalitet for de bertrda
patientgrupperna och deras anhériga. Mun-H-Center ar ocksa ett
nationellt resurscenter for orofaciala hjalpmedel fér personer med
funktionsnedséttningar. Mun-H-Center ligger i anslutning till
Agrenska pa Lilla Amundon samt p& Odontologen.

| Sverige finns ytterligare tva kompetenscentrum for sallsynta
diagnoser som rér munhélsa, i Umea och Jonkoping.

MHC-basen

Genom samarbetet med Agrenska kring vuxen- och familjevistelser
har Mun-H-Center traffat manga personer med séllsynta diagnoser
och har kunnat samla ihop en kunskapsbank om var och en av
diagnoserna. Deltagarna far under vistelsen fylla i ett frageformular
om tandvard och munhygien och eventuell problematik kring
munmotorik och munhalsa. Uppgifter i frageformularet
dokumenteras i en databas. Deltagarna vid Agrenskas
vuxenvistelser bidrar pa sa vis till 6kade kunskaper om munnen och
dess funktioner vid séllsynta diagnoser. Denna information sprids
via Mun-H-Centers webbplats (www.mun-h-center.se) och via
MHC-appen.
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Tand- och munvard

Det &r en stor fordel om den forebyggande tandvarden &r sa bra att
personen kan bevara en god munhalsa. | regelbundna
undersokningar pa tandklinik bor inga kontroll av kékleder och
tuggmuskulatur. Bettutveckling, munhygien och eventuell
medicinering ar andra viktiga faktorer att uppmarksamma. Vissa
mediciner kan ge muntorrhet och 6kad risk for karies, det vill sédga
hal i tanderna.

Munhalsa vid aortadissektion

Symtom som kan — men inte behdver — férekomma vid
aortadissektion &r:

Seg saliv

Muntorrhet

Tandkottsinflammation

Kéakledsbesvar

Det &r viktigt med forebyggande tandvard, bade hemma och pa
tandvardsklinik, for att undvika sjukdomar i tander och slemhinna.
Det finns ett flertal olika munvardspreparat att tillga.
Tandvardspersonalen hjalper till att valja ut det som passar. For att
motverka muntorrhet finns munfuktgeler eller munfuktspray. Aven
rapsolja eller solrosolja kan anvéndas. For att stimulera
salivproduktion finns sockerfria sugtabletter eller fluortabletter
eller tuggummi. Alla bér anvanda fluortandkrdm vid tandborstning
morgon och kvall. Sedan &r det bra att komplettera med andra
fluorprodukter, efter rekommendation av ansvarig tandlékare.

Information om Forsakringskassan

Socionom Cecilia Stocks informerar om det ekonomiska stod
som vuxna med aortadissektion kan fa genom
Forsakringskassan.

Sjukpenning kan beviljas i olika omfattning beroende pa hur
mycket arbetsformagan ar nedsatt pa grund av sjukdomen.
Sjukpenning lamnas enligt foljande formansnivaer:

Hel sjukpenning ldmnas nér den forsakrade helt saknar
arbetsformaga. Tre fjardedels sjukpenning lamnas nar den
forsakrades arbetsformaga ar nedsatt med minst tre fjardedelar men
inte saknas helt. Halv sjukpenning lamnas nar den forsékrades
arbetsférmaga ar nedsatt med minst halften. En fjardedels
sjukpenning lamnas nar den sjukskrivnes arbetsformaga ar nedsatt
med en fjardedel.
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Till grund for utlatandet om personens arbetsférmaga, maste
Forsakringskassan ha ett skriftligt lakarutlatande. Lakaren ska
beskriva nedséattningen.

— Eftersom det ibland blir avslag pa grund av ofullstandiga
lakarutlatande har Forsakringskassan ett exempel pa lakarintyg pa
sin hemsida under rubriken *Vad ska ett lakarintyg innehalla’. Det
ar bra att informera den lakare som ska skriva intyget om det, séger
Cecilia Stocks.

Sjukersattning

e Enersattning for personer mellan 30-64 ar som troligen
aldrig kommer att kunna arbeta heltid pa grund av sjukdom,
skada eller funktionsnedsattning.

e Arbetsformagan ska vara nedsatt med minst en fjardedel i
alla arbeten pa hela arbetsmarknaden.

e Personen kan sjélv ansoka om sjukersattning eller sa kan
Forsakringskassan besluta att byta ut en sjukpenning mot
sjukersattning.

Pensionsgrundande

Sjukersattning kan betalas ut i form av inkomstrelaterad ersattning
och garantierséttning. Garantierséttningen ar inte
pensionsgrundande. Den inkomstrelaterade ersattning som betalas
ut ar pensionsgrundande inkomst av anstallning (59 kap. 13 §
SFB).

Har en person aldrig arbetat och enbart uppbér sjuk- eller
aktivitetsersattning med garantiersattning ar inte ersattningen
pensionsgrundande.

Sjukpenningen daremot &r pensionsgrundande. Det &r ju en
ersattning for forlorad arbetsinkomst.

Vilande ersattning

e Sjukersattning kan vara vilande nar man har haft
aktivitetsersattning eller sjukersattning minst ett ar och vill
studera eller préva pa ett arbete.

e Manadsbelopp i tolv manader nar ersattning &r vilande vid
arbete (25 procent av den ersattning som &r vilande)

¢ Vilande aktivitetsersattning kan beviljas for langre tid &n
beslutat.
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Avslag

Vid avslag kan alla arenden omprévas vid Forsakringskassans
omprévningsenhet. Far man avslag dven dar kan arendet
Overklagas i Forvaltningsratten, darefter i Kammarrétten och
Hogsta Forvaltningsdomstolen. De avgor om provningstillstand
lamnas eller inte. Forvaltningsratten kan bli den sista instansen.

EU-kortet

EU-kortet, hanteras av Forsakringskassan och ger ratt till
nodvandig sjuk- och tandvard i ett EU/EES-land eller i Schweiz.
Kortet ar gratis. Det galler bara for sjuk- och tandvard, som inte
kan vanta tills personen kommer tillbaka till Sverige.

Sjuk-och tandvarden fas hos vardgivare som &r anslutna till det
allmanna sjukvardssystemet i landet.

Med EU-kortet betalar den vardsokande lika mycket for sjuk och
tandvarden som de som bor i landet. EU-Kkortet ger inte rétt till
erséattning for hemresor med till exempel ambulansflyg. Darfor &r
det viktigt att ha en privat reseforsakring.

Inom Norden finns det ett speciellt avtal som i vissa fall tacker
extra utgifter for hemresor.

En enklare vardag

Forsakringskassan vill minska kranglet for personer med
funktionsnedséttning och deras anhériga. Myndigheten har efter
genomfdrda kundundersokningar andrat sitt arbetssatt i grunden for
att anpassa det till den enskildes behov sa att méten skall bli
enklare, tryggare och mer personliga.

1. En kontaktperson hos Forsakringskassan De som har
storst behov av stod ska erbjudas en kontaktperson med
ansvar for att samordna alla kontakter med
Forsakringskassan.

2. Stod till foraldrar med barn som ar svart sjuka eller
har en funktionsnedsattning Majligheten att kunna fa
stod fran Forsakringskassan redan pa sjukhuset eller
habiliteringen finns redan pa vissa stallen och det skall nu
utokas till att bli tillgangligt i hela landet.

3. Forenklade och samordnade uppfdéljningar For att gora
vardagen mera forutsdgbar och tryggare for den som har
en funktionsnedsattning skall Forsakringskassan
samordna och foérenkla de lagstadgade uppféljningarna
inom olika &renden som den enskilda har hos
Forsakringskassan.
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4. Kortare vantetider pa beslut
5. Enklare digital kontakt med Forsakringskassan

Mer information finns pa Férsakringskassans hemsida:
www.forsakringskassan.se

Tips pa andra bra webbsidor:
www.agrenska.se — Agrenska

www.1177.se — Sjukvardsupplysningen
www.socialstyrelsen.se - Socialstyrelsen
www.riksdagen.se - Riksdagen
www.regeringen.se — Regeringen

www.hi.se - Hjalpmedelsinstitutet
www.do.se — Diskrimineringsombudsmannen
www.tlv.se - Tandvards- och lakemedelsférmansverket
www.notisum.se — Lagar pa natet
www.varsam.se — Varsam

Fragor till Forsakringskassan genom Cecilia Stocks:

Kan den som &r sjuk resa utomlands pa en semesterresa och fa
vard utomlands utan att det kostar orimliga summor?

—Ja, inom EU i Norge och i Schweiz. Det finns ett sarskilt kort
som gar att bestalla fran Forsakringskassan. Dock tacker inte EU-
kortet hemresa med ambulansflyg. Det kan inga i en vanlig
hemforséakring.

Behdver man anmala att man har sjukersattning nar man reser
inom EU?

— Nej, det behovs inte. Daremot ska den som &r sjukskriven
diskutera med Forsakringskassan innan den aker.

Gruppdiskussion om vardagsliv och samhallsinsatser

Under vistelsen pa Agrenska for vuxna med aortadissektion, deltar
femton personer; elva kvinnor och fyra man, i aldrarna 30 till 70 ar
(de flesta ar mellan 50 och 60 ar), i ett erfarenhetsutbyte med
specialpedagog AnnCatrin Rojvik frén Agrenska.

Foljande &r ett urval av de synpunkter som deltagarna lamnar.
Diskussionerna handlar om upplevelse av yrkesliv, boende, somn
och aterhamtning, fritid och eget liv, kontakter i samhallet och
inom sjukvarden.
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Yrkesliv

For de allra flesta &r det ett fore och ett efter aortadissektionen.
Fore sjukdomen var de alla mitt uppe i ett yrkesliv, efterat ar det
mesta forandrat. Deltagarna har ett brett spektrum av yrken. De har
varit eller ar; kontorschef pa bank, koncernchef och vd,
underskoterska, barnsjukskoterska, sjukskoterska, ekonom, jurist,
sekreterare, specialpedagog, truckforare, polis, kurator,
familjeekonom, busschauffor och egenforetagare.

Idag &r de flesta sjukpensionarer till 25, 50, 75 eller 100 procent.
Nagra har hunnit bli alderspensionarer. Nagon har bytt yrke. Ett
par, tre stycken jobbar pa som vanligt, med sina tidigare jobb.

For sjukskaterskan har atergangen till arbetslivet fungerat bra.

— Under en tid handlade det om att forhalla sig till mitt nya liv. Fa
balans mellan jobb, traning och familj. Da klarar jag stress battre.
Foretagsledaren och vd:n forsokte fortsatta pa samma satt som
tidigare, bara dra ner pa arbetstiden och arbetsuppgifterna, men det
gick inte.

— Naér jag skulle arbetspréva pa min gamla arbetsplats, var min
intention att mest syssla med internpost och att koka kaffe. Jag
kunde ju vélja eftersom jag var foretagets chef och vd. De andra
holl pa som tidigare och var vana vid att fraga mig om allt, be mig
rakna ut det mesta och sa vidare. De fortsatte med det. Det drojde
inte lange innan jag holl pa som tidigare. Skillnaden den har
gangen, efter operationen, var att jag inte orkade det. Jag var
tvungen att sluta arbeta och nu ar jag sjukpensionar pa heltid.
Egenforetagaren har néstan inte varit sjukskriven alls.

— Men jag har hélften sa manga uppdrag nu och kan styra min tid
mera. Jag lagger mig till exempel och vilar nér jag blir trott.
Juristen &lskar sitt arbete och fortsatter som forut med det.
Kontorschefen kunde inte arbeta kvar. Arbetsgivaren var dock
tillmotesgaende.

— Jag fick bli >senior advicer’ och arbetar halvtid som radgivare
istallet.

Truckforaren &r n6jd med sin arbetsgivare.

—Jag kunde byta arbetsuppgifter om jag hade velat. Men jag alskar
att kora truck sa jag fortsatte med det. Arbetar mycket, mer an
forut.

En av kvinnorna hade ett rehabiliteringsmote med arbetsgivaren
och foretagshalsovarden.

—Jag ville inte ha ett "hittepajobb”. Det fick jag inte heller. Jag har
fortsatt som busschauffor och det har fungerat bra. Jag har samma
arbete, men arbetar bara 25 procent. Mer orkar jag inte. Egentligen
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ar det for mycket, men det ar den sociala biten, kontakten med
passagerarna, som jag behover.

—Jag har en bra arbetsgivare som har forstatt att jag inte kan arbeta
i samma tempo. Jag har eget ansvar, samma arbetsuppgifter men pa
75 procent. Hade jag haft heltid skulle jag kollapsa, sdger en annan.

Stéd och anpassningar i vardagen

Manga har nagon form av bostadsanpassning. Allt fran att fa hjalp
av personliga assistenter och néra anhdriga till tjanster som
stadhjalp, tradgardsmastare och robotgrasklippare.

— Jag bor pa markniva och har ramp upp i lagenheten och jag sitter
och duschar pa en duschstol.

En person som sitter i rullstol har god hjélp av hustru, dotter och
personlig assistent.

En man ar n6jd med sina rutiner.

— Jag mar bra av att ha dem. Jag baddar pa morgonen och gar ut
med hunden.

S6mn och aterhamtning

De flesta har svart att sova. Nagra tar insomningstabletter eller
varktabletter till natten. Nagon tar ett varmt bad pa kvallen och en
varktablett. En person tycker att antidepressiva hjalper henne att
sova.

En tjej tycker att motion &r det basta somnmedlet.

— Har jag varit ute och rort mig sover jag hela natten utan problem.

Vanner och familj

Familjen har for de flesta varit djupt involverad. Manga hade sina
narmaste med sig pa sjukhuset, nar de opererades och livet kandes
skort.

— Mina barn glémmer inte att det kunde gatt illa. De halsar pa och
sover ibland 6ver. Det mar jag bra av.

— Min familj var med hela operationsnatten. Det var ju de som fick
de akuta beskeden, jag var nedsovd. Jag ar glad over att jag fick
stod av dem och av mina vanner. Har pa sa vis kunnat bearbeta det
som hant mig genom att prata med dem.

En av kvinnorna som bor sjélv fick hjalp av mamma, kompisar,
exman och barn.

— Grannarna klippte grdsmattan och ordnade en vattenlédcka. Mina
syskon tog hand om mig i bérjan nar jag behtévde det. De pusslade
ihop sina tider med varandra, sa att det alltid fanns nagon hos mig.

Andra kanner sig isolerade fran vanner och bekanta.
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— Nar det hander nagot sadant har, nar orken inte racker till, star det
Klart vem som &r din van.

— Folk besokte mig pa sjukhuset. Nu kan jag inte hanga med pa
samma satt som tidigare. De tycker att jag ser frisk ut utanpa, men
det &r jag inte. Jag &r trott och blir isolerad.

FOr andra har vannerna hittat satt att traffas som passar alla.

— Vi borjar middagarna tidigare, vid fyra pa eftermiddagen och har
knytis sa att alla ska orka. Det viktiga ar ju att traffas. Nar jag blir
trétt kan jag ga och lagga mig och da hor jag genom fonstret att de
andra har trevligt. Det k&nns bra.

Flera har husdjur, hund, katt och hastar. De &r till stor gladje tycker
de.

Nagon gar i samtalsterapi.

— Det har varit bra. Var terapeut stéller de ratta fragorna. Jag tycker
det ar skont att inte behdva belasta familjen och slita pa relationer.

Fritid

Mannen som sitter i rullstol har fullt upp.

— Nastan lika mycket som om jag skulle arbeta, séger han.

Han har akvarium, odlar pelargoner, tranar pa gym och pa att ga
med kapp. Minst en kilometer per dag. Han har flera olika
styrelseuppdrag och allt fungerar pa grund av hans personliga
assistenter.

En kvinna sjunger i kor, cyklar och trdnar med sin crosstrainer.
Hon klar ocksd om mébler. En annan mar bra av tradgardsarbete.
Ofta kryper hon omkring med en ljudbok i 6ronen. En kvinna har
nio hastar som hon skoter. Hon har styrelseuppdrag och tycker om
vinprovning.

Kontakter i sjukvarden

Alla i gruppen har manga kontakter i samhallet och inom
sjukvarden: medicin- och lungmottagning, hjartdoktor, ortoped,
hudmottagning, kurator, karlkirurg, fysioterapeut,
hypertonimottagning, GUCH-mottagningen, neurolog,
pacemakermottagning, rontgenavdelning, vardcentral, psykolog,
Forsakringskassan, forsékringsbolag, pensionsmyndighet.

Ingegerd har aortadissektion

En aortadissektion ar sa ovanlig att diagnosen kan vara svar
att stalla. Men Ingegerd hade turen att moéta professionellt
yrkesfolk som gjorde allt rétt. Det tog tre timmar fran
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insjuknandet till operationsbordet. Den snabba hanteringen
raddade hennes liv.

Tva dagar innan aortadissektionen i augusti 2012, kande Ingegerd
en foraning.

—Jag var ute och plockade svamp. Nar jag reste mig upp
kallsvettades jag. Da satte jag det i samband med att jag hade gatt
ivag direkt efter jobbet utan att &ta. Senare nar jag at middag
forsvann det.

Det var l6rdag och Ingegerd hennes man och de tre vuxna barnen
hade ett slaktkalas. Klockan narmade sig nio pa kvallen. De sma
slaktingarna lekte ute i tradgarden. Ingegerd som tycker om att
arrangera blommor ville plocka blombuketter till dem. Nér hon
samlat ihop blommorna, gick hon in i kdket for att gora fardigt
buketterna.

—Jag skulle precis sétta ett gummiband runt en bukett nér det klack
till i brostet, likt en liten fisksnart darefter gick det som ett spjut
rakt in i brostet. Min man som fanns i nérheten, fattade allvaret och
ringde ambulansen. Nagon fick ner mig pa en koksstol och en av
vara vanner en sjokapten, van vid att ta hand om akutfall pa de
stora batarna, agnade sig at mig. Han fragade mig saker, sa att jag
inte skulle domna bort och sag till att jag andades lugnt.

Nar ambulansen kom kvart 6ver nio pa kvallen kopplade de upp
EKG, tog blodtryck och puls och allt sdg bra ut. Det var smartan
som inte gav med sig och darmed fick Ingegerd aka med till
sjukhuset med ambulansen. Hon gick sjélv ut till den. Efterat har
hon funderat pa om det var sa bra.

— Det &r ju en anstrangning for kroppen, fast & andra sidan gick det
sakert fortare &n om de skulle tagit ut en bar och lagt mig pa den.
Nagot annat hon tankt pa ar att de just hade kommit hem fran en
resa till Medelhavet. Hur skulle det ha varit att fa aortadissektionen
dar?

— Nar jag fragade kirurgerna, sa de att operationen hade gatt lika
bra. Det jag tankt pa var spraket. Jag kan inte italienska och det
hade varit svart att forklara hur jag madde pa engelska. Kanske
hade det tagit langre tid dar for dem att forsta vad jag led av?

Aortadissektion

Ingegerd medicinerade mot hogt blodtryck sedan 2006 och det sag
fint ut. Blodtrycket lag pa 130/80.

—Jag fick morfin mot varken, och sjukskoterskan tyckte att jag
skulle ha mer, for att jag hade ont. Men jag sa nej till det, jag ville
ha full kontroll.
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Vél pa sjukhuset forstod en kardiolog genast allvaret och Ingegerd
hade direkt nytta av att inte vara groggy av for mycket morfin.

— Efter att ha konsulterat specialistsjukhuset ville kardiologen gora
en CT-rontgen, men hon skulle forst kontrollera mina njurar,
eftersom kontrastvatskan kan stora njurarna. Da kunde jag séga att
jag hade kollat njurarna i juni och nu var det augusti. De fick
snabbt fram provsvaren och det férkortade vantetiden innan
operation avsevart.

Ingegerd hade en aortadissektion, aorta ascendens typ A. Hon
fordes aterigen i ambulans till specialistsjukhuset. Maken var med
hela tiden och barnen sl6t upp vid sjukhuset. Klockan kvart dver
tolv pa natten satte operationen igang.

— Det sista jag har i minnet var att det kandes tryggt. Tva vana
Kirurger opererade mig. De lutade sig fram och sa att de skulle géra
en stor hjartoperation pa mig, och att jag inte skulle oroa mig for
det har var de experter pa!

Operationen varade till atta pa morgonen. Den trasiga delen av
aortan togs bort och ersattes av ett syntetiskt ror, en graft.

Ingegerd lag pa intensiven den dagen och traffade sin familj
klockan fem pa eftermiddagen.

— Jag var ganska borta da men minns att de sa att de tyckte att jag
sag ut som en rugguggla och jag sa att de sag ut som sma ugglor,
nar de stack fram sina huvud och frdgade om olika saker. Jag var
valdigt trott.

Ingegerd har gjort ytterligare tva operationer pa grund av lackage i
aortan. En i februari 2014 och den andra i juni 2014. Da kunde de
gora atgarderna via karlen i ljumskar och arm. De behdvde saledes
inte Oppna brostkorgen igen. Idag medicinerar hon med
blodtryckssankande medicin, betablockerare och levaxin for
skoldkortelsjukdomen som upptécktes sommaren efter
aortadissektionen. Hon lever ungefar som vanligt. Men kroppen
kanns annorlunda. Blir trott fortare och det varierar hur orken ar.

— Jag promenerar och aker skidor. Skidakningen mest for att det &r
roligt att géra det med familjen. Vi har alltid akt slalom pa
vintrarna. Men jag tar de snalla breda backarna nu. Vagar inte
riktigt pressa mig eftersom det inte k&nns bra.

Vardesatter livet

Ingegerd arbetar sjuttiofem procent av en heltid som
distriktssjukskdoterska inom hemsjukvarden, vilket fungerar bra, om
hon undviker stress.

— Efter aortadissektionen har jag blivit mera kénslig for det.
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Ibland har Ingegerd ont i brostet och har fatt forklarat for sig att det
har med lakningen att gora.

Efter aortadissektionen vardesatter hon livet och de som stottat
henne under sjukdomen och rehabiliteringen. Natverket omkring
henne, hemma och pa jobbet.

Aortadissektionen har gjort att Ingegerd inte ar radd for doden.

— Nér jag domnade bort infor operationen har jag inget minne av att
det var obehagligt. Hade jag détt dar och da hade jag bara varit
borta. Det har gjort mig mindre radd for att d6. Men a andra sidan
har jag en kansla av att inte vara fardig med livet. Jag har mycket
mer att utratta och vill félja mina barn sa lange det bara gar.

for ovanliga diagnoser

Informationscentrum fér ovanliga diagnoser vid Sahlgrenska
Akademin, Goteborgs Universitet ansvarar for arbetet med
Socialstyrelsens kunskapsdatabas. Det ar en nationell resurs
for alla som soker information om ovanliga diagnoser.

Ovanliga diagnoser/sjukdomar &r i stor utstrackning ocksa okanda
sjukdomar. Behovet av kunskap ar darfor stort.
Informationscentrum gor kontinuerligt uppdateringar av
kunskapsléget tillsammans med ledande specialister och
handikapporganisationer och patientféreningar.

| databasen finns ndrmare 300 ovanliga diagnoser och nya
tillkommer hela tiden. Via webbadressen
www.socialstyrelsen.se/ovanligadiagnoser och i broschyrer skrivs
en informationstext om varje diagnos som beskriver bland annat
dess forekomst, behandling och forskning. Den som behover flera
broschyrer, for att till exempel dela ut till férskole- eller
skolpersonal kan bestalla det kostnadsfritt via ett mail till
ovanligadiagnoser@gu.se.

Nationella funktionen sallsynta diagnoser

For att 6ka samordningen, samverkan och spridning av
information inom omradet séllsynta diagnoser har
Socialstyrelsen pa regeringens uppdrag inrattat Nationella
Funktionen Sallsynta Diagnoser, NFSD.

NFSD har sedan verksamheten startade den 1 januari 2012
arbetet i enlighet med uppdraget.

NFSDs uppgift &r att:
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bidra till 6kad samordning och koordinering av hdlso- och
sjukvardens resurser for personer med sallsynta sjukdomar
liksom 6kad samordning med bland annat socialtjanst och
frivilligorganisationer.

bidra till spridning av kunskap och information till alla
delar av halso- och sjukvarden och till andra berorda
samhallsinstanser samt till patienter och anhdriga

bidra till utbyte av information, kunskap och erfarenheter
mellan de aktorer som bedriver verksamhet pa omradet
identifiera mojligheter till utbyte av kunskap, erfarenhet och
information med andra l&nder och internationella
organisationer.

NFSD drivs av Agrenska, ett nationellt kompetenscenter med

helhetsperspektiv for barn, ungdomar och vuxna med funktionsned-

séttning, deras familjer samt professionella som de moter.
Mer om NFSD verksamhet kan du lasa pa www.nfsd.se
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En sammanfattning av dokumentation nr 519

Akut dissektion av aorta upptrader hos tre till fyra personer
per 100 000 invanare och ar. Det finns ett stort morkertal,
eftersom manga personer hinner do innan de kommer till
sjukhus. Aortadissektion ar vanligare bland mén an bland
kvinnor.

Aortadissektion utgar fran en skada i aortans innersta
vagg, som kan leda till att aortavaggen spaltas upp, att
blodet flodar ut och hjartklaffen forstors.

Dissektionerna indelas i aortadissektion typ A, respektive
typ B. Behandlingen av typ A- och typ B-dissektion skiljer
sig at.

Vanligaste riskfaktorn for en aortadissektion ar arftlighet
och ett icke medicinerat hdgt blodtryck.
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