Har du mistanke om ATTR-CM?
Tal med en laege

Har du mistanke om, at du eller én af dine pargrende har
ATTR-CM, skal du tale med en laege, sa du hurtigst muligt kan
fa bekreeftet eller afvist din mistanke.

Husk at fortzelle lzegen...
hvis du har hjertesvigt eller har/har haft nogen af de fglgende symptomer eller tilstande:

O

O OOoooOoo

Hjertesvigt med bevaret venstre ventrikel EF O Dobbeltsidigt karpaltunnelsyndrom

(HFpEF) O Smerte eller fglelseslgshed i den nedre del af
Fatigue (udtalt treethed) ryggen eller benene, hvilket kan veaere forarsaget af
Andengd forsnaevring af rygmarvskanalen

Haevelse i ben og fgdder O Skade pa bicepsmusklen uden forudgaende ulykke
Uregelmeessig hjerterytme [0 udskiftning af hofte og/eller knae

Din hjerte- og blodtryksmedicin far dig til at O Fordgjelsesproblemer sasom kvalme, diarré eller
fgle dig darligere tilpas forstoppelse

Smerter i haenderne, fglelseslgshed [0 Utilsigtet veegttab

eller snurren i fingrene O Svimmelhed, nar du star op

Din sygehistorie, optegnelser og undersggelsesresultater

Du har muligvis allerede set flere hjertespecialister for at fa en forklaring pa dine symptomer.
Hvis du har faet lavet undersggelser som elektrokardiogram (EKG) eller ekkokardiogram (EKKO),
er det en god ide at naevne dette for laegen. Det er desuden vigtigt, at du fortaeller laegen, hvis du
er hjerteopereret eller har faet indsat en form for hjerteimplantat (f.eks. en pacemaker), da visse
hjerteindgreb kan betyde, at der er nogle hjerteundersggelser, du ikke ma fa lavet.

Din families sygehistorie
ATTR-CM kan veere arvelig. Du kan med fordel notere alle de hjerterelaterede problemer, du kender
til i din familie, bade pa din mors og fars side.

Gode rad til samtalen med laegen

ATTR-CM pavirker hver enkelt patient forskelligt, og de familizere, arbejdsmaessige og sociale behov kan
variere. Veer dben omkring dine spgrgsmal og bekymringer, nar du taler med lzegen.

Du kan overveje at stille nogle af de fglgende spgrgsmal til laegen:

¢ Ud fra din viden om mine symptomer, sygehistorie og familiehistorie, tror du da, at ATTR-CM kan vaere
arsagen til, at jeg har hjertesvigt?

e Har du erfaring med at diagnosticere ATTR-CM? Eller kan du henvise mig til en specialist i kardiologi?

e Hvilke undersggelser er ngdvendige for at bekraefte diagnosen? Og hvordan kommer de til at foregd? Og
vil resultaterne af disse undersggelser pavirke min behandlingsplan?

e Hvor hurtigt udvikler sygdommen sig?

¢ Jeg har forstaet, at sygdommen kan vise sig pa mange forskellige mader. Kommer jeg til at
veere tilknyttet forskellige hospitalsafdelinger?

e Hvor kan jeg s@ge mere viden om min sygdom?

Husk at passe pa dit hjerte! Nar det kommer til ATTR-CM er det afggrende, at du er

proaktiv. Selvom ATTR-CM generelt kan vaere en overset sygdom, kan du fa svar pa mange
af dine, eller dine pargrendes, spgrgsmal ved at kontakte laegen og fa en henvisning til en 42
kardiolog (en specialist i hjertesygdomme), som kan stille diagnosen ATTR-CM. '
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