Riksférbundet
HjartLung

Vastra Gotalands lan
Okad kdnnedom om hjartamyloidos kan radda liv!

Ny forskning tyder pa att den siillsynta diagnosen hjartamyloidos ér betydligt vanligare
in man trott. Tidig upptickt och behandling ar avgorande for sjukdomsprognosen. Men
idag rader sannolikt betydande underdiagnostisering. Kinnedomen om hjirtamyloidos
behover 0ka, bade bland allménheten och ldkare.

Den 28 februari infaller Sillsynta dagen — en dag dgnad at att uppméarksamma de 7 000 sillsynta
diagnoser som sammanlagt drabbar ungefar en halv miljon personer i Sverige. Vi i Riksforbundet
HjartLung Vastra Gotalands lan vill ta tillfallet i akt att lyfta fram den séllsynta diagnosen
hjartamyloidos.

Amyloidos orsakas av att ett amne som heter transtyretin faller sonder och bildar smé fibrer som
lagras i organen. Vid hjartamyloidos lagras fibrerna i hjartat som da tjocknar och tappar spanst.
Forsamringen sker gradvis och leder till slut till hjartsvikt som ar ett allvarligt tillstand.

Hjartamyloidos kan antingen vara forvarvad, vilket ar vanligast, eller arftlig. Den forvarvade formen av
sjukdomen ger sig ofta tillkdnna forst vid 60-65 ars alder och drabbar fler man &n kvinnor. Den
arftliga formen brukar i Sverige kallas for Skelleftesjukan.

De senaste aren har mer kunskap om sjukdomen tillkommit och nya, effektiva behandlingsalternativ
finns nu att tillga. Det dr dock avgorande att man som patient far sin diagnos i tid. Obehandlad
hjartamyloidos leder till irreversibla skador. Ju tidigare behandlingen sitts in, desto béattre blir
prognosen for patienten.

Man vet inte exakt hur ménga som har hjartamyloidos i Sverige. Pa senare ar har det kommit flera
studier som pekar pé att sjukdomen ar vanligare och dn vad man tidigare trott — och betydligt
underdiagnostiserad. Att drabbade gar ovetandes om sitt tillstdnd &r allvarligt, sarskilt med tanke pa
vikten av tidig upptackt.

Vérden behover bli battre pa att diagnosticera dessa patienter. Hjartamyloidos ger ofta vaga och vitt
skilda symptom som kan vara svara en ldakare att koppla samman. I norra Sverige, dar Skelleftesjukan
ar forekommande, ar varden bra péa att upptiacka hjartamyloidos. Men kunskapsnivan varierar kraftigt
mellan olika delar av landet.

Manga med hjartamylodios far sin diagnos i samband med hjartsvikt. Vanliga symtom péa hjartsvikt ar,
andfaddhet, trotthet, simre ork och svullna ben och anklar. Andra symptom vid hjartamyloidos ar

e forsdmrad syn

¢ domningar, stickningar och smarta i fingrar i bAda handerna (s.k. karpaltunnelsyndrom)

o smarta eller domningar i ryggslutet, benen, fotter eller tar

e mag- och tarmbesvar

Vi vill uppmuntra alla som har hjartsvikt och misstanker att de har hjartamyloidos att ta upp fragan
med sin lakare. Det finns flera tester som din lakare kan gora for att utreda om du har sjukdomen.
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