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Indledning:

Denne rapport er resultatet af 55 afstemninger, som har veret afholdt pa hjemmesiden
www.prinzmetal.dk i perioden fra d. 28. februar til d. 1. december 2009. Deltagerne i
afstemningerne har diagnoserne Prinzmetal Variant Angina eller det Kardiologiske Syndrom X,
som er to sjeldne hjertesygdomme.

Formalet med denne brugerundersogelse er at fa afklaret, om der er nogle felles navnere eller
problemer for patienter med Prinzmetal Variant Angina og det Kardiologiske Syndrom X, og ikke
mindst for at fa skabt en debat om det.

Den samlede brugerundersggelse kan forhabentlig méaske veere med til at inspirere en lage til at
forske indenfor et omrade, som maske indtil nu har varet overset, men er dukket op i forbindelse
med afstemningerne.

I brugerundersogelsen er der ogsa fokus pa brugernes erfaringer med for eksempel det kommunale
system og sundhedsvasnet. For man hgre mange forskellige erfaringer, og desveerre ogsa mange
historier om at folk ikke foler sig ordentligt behandlet. Og maske kunne det give anledning til, at
der var en patientforeningen eller maske en ansat indenfor sundhedsvesnet, som kunne blive
inspireret til at forsege pa at endre nogle ting pa visse omrader.

Og ikke mindst bliver der i brugerundersggelsen bragt fokus pa hvordan folk generelt har det. Hvor
mange er i arbejde og hvor mange har matte opgive beskaftigelse pa det ordinaere arbejdsmarked,
som folge af ens hjertesygdom, og hvilke konsekvenser det har for den enkelte patient. Med
brugerundersggelsen bliver det muligt at fa sat nogle tal pa de forskellige spergsmal — for eksempel
63 % af deltagerne har vere udsat for flere gange at fa at vide af leeger / kardiologer , at “du fejler
ikke noget” (se afstemning nr. 11 — side 9).

En stor tak skal naturligvis lyde til de brugere, der har bidraget med spergsmal og som har deltaget
i undersoagelsen.

Gitte D. Larsen

Webmaster og ejer af www.prinzmetal.dk
E-mail: webmaster@prinzmetal.dk

Side 2


http://www.prinzmetal.dk/
mailto:webmaster@prinzmetal.dk

Kontakten med de praktiserende laeger
1. Er din praktiserende lege godt nok informeret angaende din hjertesygdom?

Antal stemmer i alt: 11

W Ja
B Min lege ved noget, men ikke alt!
Nej

27%

11a. Har du pa noget tidspunkt, efter at du har faet konstateret din hjertesygdom, faet at vide af
en praktiserende laege, at du “ikke fejler noget”?

Antal Stemmeri alt: 6

HJa
B Nej

Kommentarer til afstemningen:

LMH - "Nej” Men havde kortvarigt en praktiserende laege, der "glemte" jeg var hjertepatient. Trods
det, at vi flere gange havde heftige sammensted omkring min hjerte og kolesterol medicin.

11c.  Har du pé noget tidspunkt, efter at du har faet konstateret din hjertesygdom, faet at vide af
en vagtlaege, at du "ikke fejler noget”?

Antal Stemmer i alt: 7

M Ja 29%
M Nej
Jeg har ikke haft kontakt med en vagtlege
vedr. min hjertesygdom.

Kommentarer til afstemningen:

RN - Jeg fik at vide det ikke var en egentlig hjertesygdom, og derfor heller ikke skulle behandles
som sadan? Jeg skulle bare tabe mig og sa var den i vinkel igen, vejede max 5 kg for meget
dengang.

GL - Jeg har stemt "Jeg har ikke haft kontakt med en vagtlege vedr. min hjertesygdom”, da jeg
indtil nu har veret i stand til at undgd kontakt med vagtlaege i forbindelse med prinzmetalen. Har
der vearet tidspunkter hvor jeg méske burde have haft ringet? Ja, det mé jeg erkende set i
bagklogskabens lys. Men valgte altsa ikke at gore det, fordi jeg frygtede ikke at blive taget serigs da
jeg har hert nogle verre historier om vagtleeger fra andre patienter med prinzmetal eller syndrom
X.

LMH - "Nej" Er mirakulgest blevet serigst behandlet hver gang. Har dog vaeret udsat for, at skulle
vente 45 min. pa en lage tilkaldt ambulance. Falck var informeret om, at der var tale om en
hjertepatient !
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20. Har du oplyst din gjenlaege, at du far hjertemedicin?

Antal Stemmer i alt: 9

= Ja 67%

M Nej
Jeg gar ikke til kontrol hos en gjenlaege!

Kommentar til afstemningen:

RN - Jeg var hos min vanlige gjenleege, som jeg gennem mange ar havde brugt on, off, intet
regelmaessigt. Husker ikke hvad arsagen var til, at jeg fortalte at jeg fik forskellig hjertemedicin, sa
fik jeg at vide jeg skulle ga til regelmassig kontrol. Da jeg kikkede pa medicinen si jeg folgende:
Amlodipin méske synsforstyrrelserrrr, Bisocor maske @jentorhed, Isodur méaske for hgjt blodtryk,
lur mig om det ikke kunne vare Isodur'en da for hajt blodtryk kan genere synet. Jeg spurgte ikke
om hvorfor, men har overholdt de kontroller, frem til 2007, skiftede da til anden gjenlaege, og har
vaeret til kontrol pga terre gjne, men her kan flere ting veere arsagen, fjernelse af de store
spytkirtler,sma blodpropper i hovedet, eller medicin.

51.  Feler du dig 100 % tryg ved din praktiserende laege, nar det drejer sig om din hjertesygdom?

Antal Stemmer i alt: 11

HJa
B Nej

Kommentarer til afstemningen:

RN - Jeg har svaret "Ja”, og grunden til det er, at jeg har den fulde tillid til min egen leege. Han har
gennem tiden ydret gnske om, at jeg blev indlagt flere gange, end jeg har accepteret, han har sa
respekteret mine fravalg, men har han veaeret meget utryg ved mine valg har han presset sa hardt pa
at jeg har sagt ja til indlaeggelse alligevel. Derfor har jeg den fulde tillid til ham.

LMH - ”Ja”, nu gor jeg. Efter leegeskift her forst pa aret, er jeg total tryg ved min praktiserende
leege. Han har ikke pa noget tidspunkt stillet spergsmalstegn ved, om jeg nu ogsa er hjertepatient,
og vil hjelpe mig alt det han kan. Altsé nar Batker har talt.

GL - hmm jeg er sa en af dem der har stemt "Nej”. Min laege svinger til tider som et pendul, og
efter den “diskussion” om vaccination mod lungebetendelse (hvor han tydeligvis tolkede mine
motiver forkert) sa har jeg mistet noget af min tillid til ham. Og s kommer man netop ud i det, at
s undgar man helt at gé til laege nar det kommer til ens hjertesygdom. Jeg gor i hvert fald. S& jeg er
ved at overveje, om jeg da virkelig skal til at prove en af de andre i laegehuset.
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Kontakten med sygehusvasnet
3. Ved hjerteleegerne pa det lokale sygehus hvad Prinzmetal Variant Angina / Det
kardiologiske Syndrom x er?
. 11% 11%
Antal Stemmer i alt: 9

Hja

M Nogle fa leeger ved hvad det er.
Nej

M Ved ikke — har ikke veret der!

33%
44%

GL - Jeg har selv stemt "Nogle fa leger ved hvad det er." Min erfaring fra det lokale sygehus er
meget blandet, lige fra leegen der ikke aner hvad han taler om, til en yderst kompetent leege der er
100 % inde i hvad det vil sige at have prinzmetal. Men det sidste sker desverre for sjeldent. Det
har dog hjulpet pa forstdelsen fra legerne, efter at Bgtker har veeret inde over min sag.

Kommentar til afstemningen fra:

Jeg har sd nogle gange veret inde ved nogle cardiologer, som har varet "udlant" fra Skejby
Universitets Sygehus. Og samtlige af disse leeger vidste hvad prinzmetal var. S erligt talt ville jeg
onske at jeg kunne ga til kontrol i Skejby, sa skulle man ikke sddan bekymre sig nar man skal til
kontrol, for om man nu kommer ind til en laege, der ikke aner hvad han snakker om.

4. Ved lagerne pa universitets sygehuset hvad Prinzmetal Variant Angina / det Kardiologiske
Syndrom X er?

Antal Stemmer i alt: 8

25% 13%

13%

o Jja

B Nogle lzeger ved hvad det er.
Nej

B Ved ikke.

50%

6. Har du den samme leege hver gang, nar du er til kontrol pa sygehuset?

Antal Stemmer i alt: 11
18%

N Jja

® 1nd imellem 90/
Nej

B Gar ikke til kontrol pa sygehuset.

18%
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11b. Har du pé noget tidspunkt, efter at du har faet konstateret din hjertesygdom, faet at vide af
en hjertelaege/ kardiolog, at du “ikke fejler noget”?

Antal Stemmer i alt: 7

LR P
B Nej

Kommentarer til afstemningen:

RN - Og den besked er meget frustrerende, det der er verst er ndr man er indlagt.
Den ene dag far man at vide at man er syg og skal passe pa sig selv og kikke meget grundig pa
kosten, sd man af den vej ikke forveerre sygdommen. Naeste dag far man at vide, at man bare skal
std op og lade som om man ikke fejler noget, hvordan kan man det nar man ikke kan fa luft, og har
mange hjertesmerter.

LMH - "Nej!” Det neermeste udsagn i den retning var et: "du fejler ikke noget vi kan gore ret meget
ved..... ud over medicinsk!" Og sa fornemmelsen af, at de mistede interessen, og blev ligegyldige!

RN - I forbindelse med jeg skulle have lavet en PTCA pa Skejby sygehus, var personalet helt vildt
flinke, der var ikke den ting de ikke ville gare for en. Men da jeg blev kert tilbage til afdelingen,
efter de havde konstateret ved invasiv ultralyd, af jeg ikke skulle have lavet en PTCA, var det et helt
andet personale end jeg havde mgdt 2 timer for, mene der var IKKE mgdt et andet personale ind i
mellemtiden. De var dissideret afvisende over for mig, da jeg nu ikke havde faet lavet PTCA'en, de
gad darlig nok tjekke om jeg havde bledt fra indstikstedet. Da jeg sd mistede bevidstheden métte
min sester(Hun var lige kommet) ud og hente personalet til trods for at jeg stadig havde skop pa.
Ovenstdende er grunden til at jeg i fremtiden fravalger Skejby, til invasiv behandling.

43. Foler du dig ringere behandlet end andre patienter med en mere almindelig hjertesygdom?

Antal Stemmer i alt: 7

L IP
B Nej

Kommentarer til afstemningen:

RN - Ja bestemt gor jeg sa. Jeg har gentagende gange oplevet,
at jeg bare var besvaerlig, for jeg fejlede jo ikke noget. Det blev ikke sagt, men kropssproget fortalte
alt, desvarre.

LMH - Har igen matte svare "Nej". Og igen: ikke af de leeger jeg primeert har kontakt til, og
heldigvis for det! Er dog ganske klar over, at det garanteret ikke kan undgas!

Jeg har vaeret usandsynlig heldig, med mit valg af praktiserende laege. Derfor er det ogsa forst de
sidste 4-5 maneder, jeg har fiet denne positive opfattelse af, at der bliver taget hdnd om min
sygdom, og at leegen ved, hvad det drejer sig om.

HHP - Jeg er en af "Ja” sigerne - har 2 gange inden for et ar faet at vide at det er min ryg der er
noget galt med og ikke hjertet - ikke af egen leege men af sygehusleger, hvoraf den ene er
hjerteleege den anden tjaeee..!

GL - 7Ja” - Heldigyvis er jeg i den situation, at der er solid dokumentation fra en af landets forende
eksperter for, at der er noget galt med mit hjerte. Og det har hjulpet meget i forbindelse med
kontakte pa det lokale sygehus, men derfor foler man alligevel til tider, at man ikke bliver betragtet
som en “rigtig” hjertepatient.
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44. Foler du at hjerteleegerne har "opgivet” at behandle dig, fordi de ikke ved hvad de skal gare
for at hjelpe dig?

Antal Stemmer i alt: 8

3%

M Jja
M Nej
Ved ikke.

Kommentarer til afstemningen:

RN - Jeg har svaret “Ja”, men i det har jeg holdt Overlege Ole May, Herning Sygehus, uden for.
For havde jeg ikke selv forlangt den behandling, havde jeg ikke faet den tilbudt.

LMH - Jeg har svaret "Ved ikke”! Det har jeg gjort ud fra den betragtning, at "behandling”......set
med mine gjne....er en fleksibel starrelse alt efter, hvilken side af behandlerbordet.....du sidder
ved!!

Syntes det er et svaert spergsmal, at ta' stilling til! For /2 ar siden, var jeg sa trat af laeger og deres
manglende evne/vilje til.....om ikke andet....sd at pudse deres faglige stolthed af og/eller, fa stillet
deres professionelle nysgerrighed!!!.....(er enig med RN: holder ogsa Ole May udenfor denne
betragtning...) Pa det tidspunkt, var jeg heller overhovedet ikke overbevist om, at de havde stillet
den korrekte diagnose !!!!......og skulle jeg ha' den, métte jeg selv lave det opsegende arbejde....og
ud fra de resultater jeg fandt frem til, kreeve den behandling jeg folte, jeg rettelig havde krav pa !!!

Som patient havde jeg meget sveert ved, at fejle noget der ikke kunne "behandles" = kureres-fixes-
fjernes.....kort sagt: gare mig RASK og sa god som ny.....og det ville overraske mig meget, om jeg er
den eneste patient der har det sidan! Havde virkelig en fornemmelse af, inden jeg kom i kontakt
med Batker pa Skejby, at de hjertelaeger jeg blev udredt af, mistede interessen da det stod klart, at
her skulle hverken bruges skalpel eller andre fancy rekvisitter, kun medicin og her var jo ikke
engang noget effektivt virkemiddel, som kunne skabe et fint og mélbart resultat

Lige nu, har jeg den overbevisning at jeg bliver "behandlet" ud fra bedste legefaglige viden, for jeg
er klar over, at min sygdom ikke kan kureres, kun lindres !! Foler, at der bliver gjort alt, for at jeg
skal fa det s& godt, som overhovedet muligt. Trods det faktum, at jeg aldrig bliver rask, og her deler
jeg jo skeebne med alle andre herinde pa siden.

GL - 7Ja”, jeg foler mig opgivet. Lige pt. er det som om de venter pa, at der er nyt pa ekg't, som
berettiger nye undersogelser. Samtidig er de medicinske muligheder ved at vaere udtemte, sa de
ved ikke hvad de skal rive eller gore i.

49. Da du forste gang fik sat diagnose pa din hjertesygdom, blev du da ordentligt informeret
om, hvad du kunne forvente af fremtiden?

Antal Stemmer 1 alt: 12

ISP
B Nej

Kommentarer til afstemningen:

RN - Nej og atter Nej. Jeg har ikke faet noget ordenlig information af nogen art, hverken om
sygdommen eller fremtiden. Om sygdommen fik jeg at vide de var i tvivl, men fik alligevel en -to-
tre mf. forskellige diagnoser. 7 ar senere modtager min sagsbehandler der havde stéet for min
pensionssag et brev fra en laege pa Vejle Sygehus, indeholdende info om "min" diagnose.
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Dertil skal siges jeg er pa intet tidspunkt blevet informeret om at jeg har Det Kardiologiske
Syndrom X. For jeg bliver ringet op af denne sagsbehandler der ville hgre om jeg ville have brevet
eller om hun skulle makulerer brevet? Da jeg kontaktede leegen, og udgydede min gylle over ham,
sagde han, at han troede, jeg viste at man brugte udelukkelsesmetoden for at stille diagnoser.

LMH - Har stemt "Nej”! Dette var den eneste orientering jeg fik: "Det er en smakarsygdom i
hjertet og du ma indstille dig pa et liv, med nedsat funktion. Vi kan ikke hjelpe dig med andet end

medicin.” Jeg vraelede det forste halve dogn, det hjalp dog ikke, sddaa, jeg konsulterede min PC og
dén kunne hjzlpe med noget information og sarn.

GL - Jeg fik ingen information om fremtiden med prinzmetal. Det var en ung leegestuderende, der
have faet “eeren” at informere mig, og det hun fortalte havde jeg faet at vide dagen for. Nemlig at
der ingen areforkalkning var, og at man mente jeg havde spasme angina. Og sa en kort forklaring
om hvad det vil sige, altsa at ens arer far spasmer. For at det ikke skal vaere logn var den kaere
leegestuderende ogsa inde pa, at det jo "egentlig ikke var ngdvendigt med medicin, da jeg jo ikke
havde areforkalkning”. Heldigvis var der en erfaren hjertesygeplejerske tilstede, og hun gjorde
opmearksom p4, at det jo var overleegen der havde udskrevet medicinen til mig, s hun mente
bestemt at sé skulle jeg ogsa tage den.

Men INTET blev sagt om fremtiden, og det kunne jeg godt have gnsket mig. For jeg gik derfra med

den indstilling, at nu skulle jeg bare tage noget medicin, og sa ville alt blive godt igen.... og sddan
kan man jo ikke ligefrem sige det er géet.

45. Foler du dig som hjertepatient, tilstraekkelig vejledt i forhold til kost og motion?

Antal Stemmer i alt: 7

LN P
B Nej

Kommentarer til afstemningen:

RN - Da jeg spurgte en Dietist, hvordan jeg saeenker mit indtag af
kolesterol, gennem kosten, lignede hun adskillige spergsmalstegn, jeg fik beskeden at det kunne
hun ik' lige sadan give en udredning pa.

LMH - "Nej”Det eneste jeg fik af information var: "det er vigtigt, at du holder op med at ryge,
spiser fedtfattigt, og dyrker sa meget motion, som muligt"..... i neevnte raekkefolge.

Og jeg har samme erfaring, som RN med hensyn til kolesterolnedsettelse igennem kosten - dét kan
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Kontrol / opfelgning pa sygehuset

2, Gar du til kontrol pa en kardiologiske afd. i forbindelse med din hjertesygdom. Og hvis ja er
det pa det lokale sygehus eller et universitets sygehus?

Antal Stemmer i alt: 11

36%

B Ja, jeg gér til kontrol pa det lokale 36%
sygehus.

M Ja, jeg gar til kontrol pa et universitets
sygehus
Nej, jeg gar ikke til kontrol pa sygehu-
set, men jeg ville gnske at jeg gjorde.

B Nej, jeg gar ikke til kontrol pa sygehu-

set. 9% 18%

5. Gar du til kontrol for din hjertesygdom pa sygehuset (kardiologisk ambulatorium) mindst 1
gang om aret?

Antal Stemmer i alt: 7

Hja
B Nej, jeg kommer der mindre end 1 gang om Aaret. 71%
Jeg gar ikke til kontrol.

11. Har du pa noget tidspunkt, efter at du har faet konstateret din hjertesygdom, faet at vide af
en laege / kardiolog, at du "ikke fejler noget”?

Antal Stemmeri alt: 8

25%

M Ja, en enkelt gang.
B Ja, flere gange.
Nej

Kommentarer til afstemningen:

GL - Nar men jeg er altsa en af dem der har stemt "Ja, flere gange".

Forste gang jeg fik det smidt i hovedet, var da jeg blev udskrevet fra sygehuset forste gang. Havde
kun lige faet diagnosen spasme angina dagen for. Den laege, der skulle udskrive mig, sagde at der jo
ikke var noget ved cykeltest eller pA KAG'en, s der var egentlig ikke nogen grund til at jeg skulle
have medicin. Her trak den sygeplejerske der var til stede ved samtalen sa i land, og gjorde leegen
opmarksom pa4, at det jo var overleegen der havde udskrevet medicinen, s det mente hun bestemt
ikke der skulle pilles ved. Og det blev der sa ikke!
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Anden gang var si 14 dage efter jeg var blevet udskrevet, havde det skidt og tog ned til min
praktiserende laege. Hans konklusion var, at "jeg jo ikke fejlede noget, da alle undersogelser ikke
viste noget." Sa han sa ingen grund til, at jeg tog det medicin jeg havde faet udskrevet fra sygehuset.
Men det kunne da godt veere at jeg maske havde en mild depression, sa han gav mig en recept pa
lykkepiller i stedet for. Jeg fortsatte naturligvis med min hjertemedicin, og sendte lykkepillerne
retur, da jeg efter en samtale med min familie blev enig om, at jeg sgu ingen depression havde. Na
ja sd tog jeg aldrig ind til den lege mere, nar jeg havde problemer med mit hjerte.

Tredje gang var hos en anden laege i det legehus jeg er tilknyttet. Var nede for gud ved hvilken
gang, for at klage min ned, og fik at vide, "at jeg bare skulle tage mig sammen og komme videre
med mit liv." Jeg ved ikke om hun havde en darlig dag eller hv4, men jeg var noget mallas da jeg gik
derfra.

HMJ - Jeg er en af de 2 der har skrevet nej, jeg har veeret i kontakt med mange forskellige leeger i
meget forskellige dele af landet endda og har aldrig medt nogen som tvivlede pa min diagnose. Min
egen lege har fra dag 1 bakket mig 110 % op omkring min sygdom (sygdomme) hun er der hele
tiden om det sd er omkring det faglige eller det bare er et trastende knus s er hun der. Det eneste
hun vil gnske er, at hun kunne gore noget mere. S& man kan veere heldig i dette system. Men der er
mange leger, som ikke ved hvad dette er for en sygdom og hvad det reelt indebzre og hvilket liv
man har som folge af det.

ASJ - Jeg har iser haft den @re, at en bestemt leege pa Hobro Sygehus ikke mente at Syndrom x
fandtes og mente det var psykisk og vi bare gerne ville have noget smertestillende . Vi havde ikke sa
ondt, som vi gav udtryk for. Selv efter at have sendt flere papirer om sygdommen, mente han heller
ikke det var rigtigt. Desuden var der en laege pa Aalborg sygehus der heller ikke troede pa
diagnosen og han var endda hjerteleege. Fy for pokker. Han skulle nok have varet pa et kursus i
nyere hjertesygdomme. S jeg kender flere af slagsen men har jo ogsa veret syg i mange ar
efterhdnden. De sidste &r er viden omkring det blevet bedre, heldigvis.

For naermere specificering se efter afstemning nr. 11a (side 3 ), 11b (side 6) og 11c (side 3).

12.  Ville du gerne vere tilknyttet en fast leege i et kardiologisk ambulatorium?

Antal Stemmer i alt: 9

L_F
M Jeg er ligeglad.
Nej

Kommentarer til afstemningen:

ASJ - Ja og nej. Det ville vaere rart at have en aftale om, at man kunne kontakte en laege nar
behovet var der og ikke altid skal have en ny henvisning og derfor bag i keen. Maske bare en
opringning eller en mail kunne klare det mange gange.

LMH - Ja, det ville veere rart med fast tilknytning. S& skulle man ikke forklare hver gang, hvad der
er galt! Tror det ville lette kontakten til laegen, og maske, som ASJ skriver vere tilstraeekkeligt med
telefonkonsultation eller mail

RN - Jo tak, det ville veere rart, men det skal ogsa vere en laege, der har en faglig viden pa omradet.
Ikke ngdvendigvis samme videnbase som HEB (Hans Erik Batker), men gerne en der har lige sa
stor interesse i emnet som HEB har og ikke de nye leeger under uddannelse, som bare skal have
slaebt nogle timer sammen, for at der er penge pa bankbogen.

Gerne som ASJ foreslar, pa tlf eller mail, for vi er efterhdnden sa godt inde i sygdommen , sa vi kan
forklarer os, hvad der er galt.
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GL - Jeg kan kun tilslutte mig det, der allerede er blevet skrevet. Nar jeg gar til kontrol pa det
lokale sygehus, mgder jeg en ny kardiolog hver gang. Dybt frustrerende som patient, da man aldrig
ved om den pagaldende laege er godt nok inde i ens hjertesygdom. Fik pa et tidspunkt at vide af en
kardiolog, ”"bare rolig, vi skal nok fa styr pa det, det plejer vi”. Med til historien here sa, at pa
daveerende tidspunkt havde jeg giet i ambulatoriet i over 4 ar.

50. Erder tidspunkter nir du har det darligt og hvor medicinen ikke hjelper, hvor du valger
ikke at kontakte en laege?

Antal Stemmer i alt: 12

B Ja, det er sket.
B Nej

Kommentarer til afstemningen:
RN - "Ja”, rigtig mange gange. Hovedsaglig har det veeret nar familien ikke har veeret hjemme,
men ogsd om natten, hvor jeg er staet op for ikke at forstyrre andre, nar jeg gentagende gange tager
Nitro ( Fis, det er simpelthen for at slippe for indleeggelse, Sddan er det at blive taget i at lyve for sig
selv.) Eller i de situationer hvor jeg lige er udskrevet.

Pas godt pé Dig Selv. Selvom der er andre der gerne vil gore det hvis du ter lade dem tage over.
LMH - "Ja, det er sket”, rigtig mange gange!

Jeg orker simpelthen ikke, at skulle forklare min sygdom igen og igen, det er ikke liiiige dét jeg har

mest overskud til, ndr det bare karer med kramper. Jeg skal virkelig ha' det skidt....vaere rigtig
meghamrende bange.....og vere rigtig meget alene hjemme, hvis jeg skal vaelge den lgsning

GL - Jeps, og det er da ogsa sket at man i bagklogskabens klare lys kan se, at der burde man nok i
det mindste have kontaktet en vagtlege.

Derfor kan det ogsé vere frustrerende niar man sa endelig kontakter ens laege fordi man har det af
h****** {j] og ofte har haft det i flere dage, og ens laege sa bare siger: "Der er ikke noget nyt pa
ekg't, sa tag du bare hjem”.

Symptomer
13.  Lider du af hoste.. ofte i forbindelse med darlige perioder?

Antal Stemmer i alt: 10

W Ja
M Ja, ind imellem.
Nej

Kommentarer til afstemningen:

TK - Ja og jeg ved det er vand i lungerne det er gerne nér jeg ligger m1g og det er 51mpelthen
uudholdehg, forst fors;ager jeg med nitro pa spray og nu har jeg overgivet mig til en imdur, og sa tar
jeg en vanddrivende , sa heller ga pa wec end at hoste

GL - Jeg stemt “Ja”. Hosten kan komme i lgbet af kort tid, og til sidst lyder jeg som en der ryger to
pakker smgger om dagen — og jeg har aldrig reget i mit liv.
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14.

15.

Kommentar til afstemningen:

Har du haft en blodprop? (udelukkende for patienter med Prinzmetal Variant Angina)
Antal Stemmer i alt: 8

M Ja
N Nej
Ved ikke.

Har du haft en blodprop? (udelukkende for patienter med det Kardiologiske Syndrom X)
Antal Stemmer i alt: 10

()
WJja o
B Nej

Ved ikke.

ASJ - Har svaret ja. Jeg har faktisk haft 4 , hvoraf den ene var i lungen sa denne ene har intet med
Syndrom x at gere.

17.

Kommentarer til afstemningen:

Efter du har fiet konstateret din hjertesygdom, har du da pa noget tidspunkt haft
lungebetaendelse?

Antal Stemmer i alt: 9

44%

B Ja, en enkelt gang.
M Ja, mere end en gang
Nej, jeg har ikke haft lundebetandelse.

GL - Jeg har stemt "Ja, mere end en gang”, for i perioden fra da jeg blev hjertesyg - 2002 - til i dag,
har jeg haft lungebetaendelse 2 gange.

LMH - Jeg har IKKE haft lungebetendelse, efter jeg blev hjertepatient. Men jeg har dog haft sa
mange andre infektioner, som alt-i-alt har resulteret i 16 penicillinkure siden januar 2007. Dét er
meget atypisk for mig, og jeg teenker om det har noget med hjerteproblemerne, at gore ??

ASJ - Jeg har stort set haft lungebetendelse hvert ar siden jeg blev hjertepatient. Tror kun jeg har
sprunget over et enkelt ar, men to ar har jeg haft det to gange. Isar efter blodproppen i lungen. Mit
immunforsvar er i det hele taget ikke sa godt som for jeg blev syg.
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18.  Efter du har faet konstateret din hjertesygdom, virker det da som om, at du er mere
modtagelig over for infektioner?

Antal Stemmer i alt: 9
22%
W Ja
M Nej

Ved ikke.

Kommentar til afstemningen:

GL - Jeg har stemt "Ved ikke”, og forklaring folger: Hvis jeg skulle have stemt om det samme
sporgsmal for 2Y2 ar siden, have jeg stemt ja. For tilbage i foraret 2007 var jeg inde i en periode pa
3 méaneder, hvor jeg havde 6 infektioner lige efter hinanden. Det var alt lige fra forkelelse til
mellemgres - beteendelse. Til sidst var jeg naesten desperat, og s foreslog min kaere mor, at jeg
skulle prave at tage et kosttilskud, noget der hedder Berthelsen Mineraler. Jeg skal vaere arlig at
sige, at jeg grinede af hende for jeg var skeptisk over for det. Men efter jeg startede med at tage de 2
tabeletter om dagen, havde jeg en periode pa 2 ar, hvor jeg ikke fik behov for penicillin. Jeg har da
ind imellem veret forkelet, men nar jeg kan meerke at der er noget under opsejling , tager jeg bare
nogle ekstra tabeletter, og sa gar det ofte i sig selv.

S4 er der nok nogen der siger "Hov, har hun ikke lige veeret syg med lungebetaendelse?” Jo det var
jeg, men hvis jeg sa kan holde den géende igen i et par ar med bare at tage de mineraler, si er det
helt fint med mig.

Og ja, jeg har matte bide i det sure @&ble og undskylde over for min mor fordi jeg grinede af hende -
den gamle hun fik ret!

19.  Efter du har faet konstateret din hjertesygdom, far du sé i perioder uforklarlig feber?

%

Antal Stemmer i alt: 11

HJja
B Nej
Det har jeg ikke lagt maerke til.

Kommentarer til afstemningen:

ASJ - Meget tit er min blodpreve, altsd min seenkning meget forhgjet. D.v.s. At man har en eller
anden infektion i kroppen - det haenger jo s sammen med uforklarlig feber. Ingen laege har kunnet
give mig en forklaring pa hvorfor. Underligt og stof til eftertanke.

GL - Jeg er ogsda med pa ja stemmerne. Opdagede det for 12 ar siden ved en tilfeeldighed, men
bagefter kan jeg godt se, at der har vaeret symptomer pa det i flere ar. Der er taget blodprover og
rontgen, men der er ikke umiddelbart en forklaring at finde. Dog har jeg bemarket, at feberen
meget ofte kommer, hvis jeg har det skidt med hjertet, si jeg har accepteret at det nok bare er
endnu et symptom.
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21.  Efter du har faet konstateret din hjertesygdom, syntes du da, at du har problemer med at
klare store forsamlinger af mennesker eller staj?

Antal Stemmer i alt: 9

44%

M Jja
M 1nd imellem.
Nej

Kommentarer til afstemningen:

RN - Jeg har svaret “Ind imellem” Grunden til mit svar er sddan, jeg husker at jeg havde sveert ved
at tage store forsamlinger i starten (2-3-ar). Havde det ofte som om at jeg skulle bruge mere luft
end der var i forsamlingen, og det var uanset om vi var i maget store omgivelser, eller sméa
omgivelser. Fandt ud af at det var i de perioder, hvor smerteaktiviteten var stor. Da jeg fandt
lesningen, brugte jeg bare noget mere nitro.

LMH - Jeg har svaret "Ind imellem". Ikke fordi stgjen, som sadan har generet eller fordi jeg har
folt der ikke var luft nok !! MEN, og det her lyder nok besynderligt for nogle, fordi jeg har veeret
hunderaed for, at dratte om midt i det hele. Jeg har folt mig "overvaget" (omklamret) af mine
omgivelser og naermeste familie FORDI jeg nu var blevet hjertepatient !! Kan ikke fordrage
opmarksomhed i relation til min hjertesygdom, men kan heller ikke holde ud at teenke p4, hvilken
"smerte" /nervesitet, det ville pafere min familie....hvis det skete.

34. Far du det darligere (med hensyn til din hjertesygdom) i perioden op til og under
menstruation? (Kun for kvinder!)

Antal Stemmeri alt: 8

38%

HJja
B Nej
Nej, jeg er over det pjat!

Kommentarer til afstemningen:

LMH - Jeg har svaret nej, da jeg ikke har haft menstruation siden 2004, hvor jeg fik fjernet
livmoderen! MEN, jeg har dog stadig den ene aeggestok! Og trods det faktum, at jeg er steerkt pa vej
i overgangsalderen, har jeg stadig indimellem aglgsning!

Jeg syntes, at jeg far det darligere i den periode, hvor sglegsningen er pa trapperne. S4, det har jo pa
en eller anden méde noget med min cyklus, at gere.... IkKk' ??
RN - Mistede undervognen for hjertesygdommen gjorde sin entre.

GL — Jeg bliver markant dérligere i perioden op til, og under menstruationen. Der skal ingenting
til, for end at jeg sidder og hiver efter vejret. I svere tilfeelde vare det 3 uger, sa jeg kan darligt na at
komme over det, for end en ny omgang begynder.

35. Har du faet fjernet livmoderen?

Antal Stemmeri alt: 8

L IRP
M Nej
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Kommentarer til afstemningen:

RN - Ja det har jeg, men hele undervognen rog over 2 ar, men det har jeg det egentlig godt med.
Jeg havde haft nogle harde ar med voldsomme bladning og senge dage i forbindelse med menses.
Provede hormonpiller, de rog lige derhen hvor temperamentet havde til huse, dette gik rigtig meget
ud over familien. Derfor valget om at fa nedlagt mini vuggestuen.

LMH - Ja, jeg har ogsa fiet fjernet babyfabrikken. Horer dog stadig til blandt &g'leegg'ern'! De ville
ikke ta' den sidste aggestok, da den ikke fejlede noget. Overvejer, at fa det ordnet pga. der er tegn
pa, jeg far det veerre med hjertet nar det er tid til ag'laegning!

52.  Efter du har fiet konstateret din hjertesygdom, lider du da meget af traethed?

Antal Stemmer i alt: 9

Hja
B Nej

Kommentarer til afstemningen:

GL - ”Ja” - det var et af de forste symptomer jeg fik. Har dog
flere gange faet at vide af laegerne, at traetheden ikke har noget med

Prinzmetalen at gore. Men den tror jeg ikke helt pa, for hvorfor har alle, jeg indtil nu har haft
kontakt med, sa fortalt at de ogsa lider af ekstrem trathed?

RN - ”Ja” - Er der nogen der har overskud af energi, modtager jeg det gerne.

LMH - "Ja” ....jeg er oz villig aftager af overskudsenergi.

Kolesterol
22,  Er duimedicinsk behandling mod forhgjet kolesterol?

Antal Stemmer i alt: 9

HJa
B Nej

23.  Har du forhgjet kolesterol?

Antal Stemmer i alt: 10

ISP
B Nej
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24. Har du faet konstateret arveligt forhgjet kolesterol?

Antal Stemmer i alt: 10

ISP
B Nej

25.  Lider du af forhgjet LDL-kolesterol?
Antal Stemmer i alt: 8

MJja
B Nej
Ved ikke.

Blodtryk
26. Checker du jevnligt dit blodtryk?
Antal Stemmer i alt: 8

W Jja
B Jeg tjekker det ind imellem.
Nej

27.  Lider du af forhgjet blodtryk?

Antal Stemmer i alt: 9

Hja
B Nej

Kommentarer til afstemningen:

ASJ - Det er nok ogsé det eneste jeg ikke lider af i forhold til i andre.

GL - Jeg har stemt "Nej”. Mit blodtryk er fint i folge leegerne - pa trods af hvad andre sd maétte
mene.

HHP - Det lider jeg af, og har gjort det i snart 10 ar.

Side 16



Behandling
16.  Har du faet foretaget en ballonudvidelse eller faet indsat en stent?

Antal Stemmer 1 alt: 11

B Ja, en enkelt gang.
M Ja, mere end en gang.

Nej 91%

(A

36. Hvad er din holdning til den medicinske behandling du er i pa nuvaerende tidspunkt?

Antal Stemmer i alt: 7

M Den gor, at jeg foler mig som et raskt menneske.
B Den lindre mine symptomer, men jeg er langt
fra helbredt.
Den lindre mine symptomer, men giver mig
ogsé bivirkninger.

57%

c

39.  Far du fast forebyggende behandling i form af morfinpraeparater?
Antal Stemmer i alt: 8

HJa
B Nej

Kommentar til afstemningen:

ASJ - Ja desverre far jeg fast morfin som injektioner 6-8 gange
daglig efter at ha afprevet 117 andre former for smertestillende. Kom aldrig pa det for det er noget
skidt og er ikke til at komme af med igen. Man bliver narkoman af det.

Kosttilskud/vitaminer
28. Tager du dagligt et kosttilskud?
Antal Stemmer i alt: 9

LR P
B Nej
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Kommentarer til afstemningen:

GL - Jeg tager fast hver dag en multivitamin tabl, en D-vitamin tabl. og 2 stk. af Berthelsens
Mineraler.

Multivitamin.... tja den er jeg neermest opvokset med, at det skal man have. Efter at jeg er blevet
hjertepatient, sorger jeg for at kebe en multivitamin med magnesium, da det skulle styrke
hjertemusklen. D-vitamin begyndte jeg at tage sidste ar, efter det var oppe i diverse medier.
Egentlig ville jeg bare tage den i vinterperioden, men da man nu narmest opfordre hjertepatienter
til at tage det hele aret, har jeg valgt at tage en hver dag.

Berthelsens Mineraler tager jeg for at forebygge infektioner - og hvis jeg kan maerke at der er en
forkolelse pa vej tager jeg nogle ekstra af dem. Jeg har taget dem i efterhanden 2%2 ar ogi de 2 ar af
denne periode har jeg ikke haft behov for penicillin. Sa jeg tor naesten ikke holde op med at tage
dem.

RN - ”Ja”, jeg tager en multivitamin + 50, sd'en er jo nar man har rundet de 50.. Ik!

29. Tager du et tilskud af D-vitamin hver dag?

Antal Stemmer i alt: 9

Hja
M Ja, men kun i vinterperioden.

Ja, det far jeg i en multivitamin tabl.
B Nej

Rygning
33.  Er, eller har du pa noget tidspunkt veeret ryger?

Antal Stemmer i alt: 8

M Ja, jeg er ryger.

M Ja, jeg har tidligere vearet ryger.
Nej, men jeg har veeret udsat for passiv
rygning i l&engere perioder.

M Nej

Kontakten med kommunen i forbindelse med det at veere hjertepatient

9. I forbindelse med kontakten med kommunen angéende din arbejdsmaessige situation, har
du da felt dig godt nok behandlet?

Antal Stemmer i alt: 9

M Ja

M Ind imellem.
Sjeeldent

H Nej
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Kommentarer til afstemningen:

RN - Svaret ma absolut vaere et NEJ! Grunden til dette er, nar jeg har veeret indkaldt til samtale
har vedkommende der sad bag skrivebordet virket som om man ikke anede at der eksisterede en
journal pa mig, langt mindre at der var et indhold i den. Indtil en dag jeg blev gal og skeldte ud, s
kom der andre boller pa suppen. Ikke at de var forberedt, men de vidste i det mindste hvad vi
skulle tale om.

Jeg har sa i forbindelse med, at vi i Netvarkscafe'en havde besag af en hgjere rangerende
medarbejder og hans holdning til de uforberedte medarbejder var, at bestilte man en tid eller
modtog man et brev fra sidan en medarbejder, skal man bede om at vedkommende er forberedt og
har givet dig et tema for samtalen. Han mener, at s kan den enkelte ikke undsla at saette sig ind i
hvad det handler om netop den dag, for netop dit vedkommende. Sddan et mgde vil altid virke
mere positiv end et mgde der er uforberedt.

GL - Jeg har stemt "Nej", men fair skal vere fair, den socialrddgiver jeg havde det forste 12 ar var
rigtig god. Hun tog mig serigs og troede pa hvad jeg fortalte. Men dem jeg har haft siden da.... ja da
har jeg folt mig mistaenkelig gjort, de har taget oplysninger og tolket dem til deres egen fordel, selv
om det intet havde at gore med virkeligheden. En socialrddgiver sammenlignede mit tilfeelde med
at hun havde allergi overfor vand!!!! Jeg har narmest folt mig truet, nar de har siddet med en loftet
pegefinger og sagt "du skal bare lige vide, at hvis du sgger pension péa det nuvaerende grundlag vil
du fa afslag. Og sa er der kun kontanthjelp tilbage."

10. Iforbindelse med kontakten med kommunen angaende din arbejdsmeessige situation, er
det da din opfattelse, at kommunens leegekonsulent har udtalt sig om din sag, uden at have
et godt nok kendskab til Prinzmetal Variant Angina/ Kardiologiske Syndrom X?

Antal Stemmer i alt: 9

HJja
B Nej
Ved ikke.

44%

Kommentar til afstemningen:

GL - I min sag har der veret 2 forskellige laegekonsulenter inde over min sag, og mit klare indtryk
er, at de ikke ved tilstraekkeligt om Prinzmetal Variant Angina.

I begge tilfaelde er den forste vurdering de laver (hver for sig), ikke det papir veerd de er skrevet pa.
Spild af tid, bleek og papir. Feorst anden gang, nér der bliver skrevet en ny laege / special erklering,
helt nede pa et niveau, hvor ja selv bgrn ville kunne forsté det. Forst da har den vurdering som
legekonsulenten kommer noget at gore med virkeligheden.
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Daglig dagen
7. Hvor begrenset foler du dig i hverdagen, som en folge af din hjertesygdom?
Antal Stemmer i alt: 7 14%

B Jeg foler mig overhovedet ikke begraenset.
B Jeg foler mig lidt begranset.

Jeg foler mig begraenset halvdelen af tiden.
B Jeg foler mig meget begraenset.
B Jeg foler mig begranset hele tiden.

3%

29%

14 %

8. Har du matte opgive beskeftigelse pa almindelige vilkar, pa grund af din hjertesygdom?
Antal Stemmer i alt: 8

M,
B Nej

37.  Erudgifterne til medicin i perioder et problem for dig?
Antal Stemmer i alt: 7

HJa
B Nej

Kommentarer til afstemningen:

ASJ - Jeg har jo for l&engst faet kronikertilskud sa jeg slipper billigt pa apoteket.

RN - Ja i starten af et nyt CTR-Register ar, kan det da vaere problematisk, isaer nar vi er to der hver
isaer har medicinudgifter pa, mellen 1500 og 2000.

S& er det man sparger sig selv, hvad der er vigtigst, medicin eller mad?

38.  Har der varet tidspunkter, hvor du matte undlade at kebe/tage din medicin, for at spare pa
pengene, for at have rad til f.eks. mad?

Antal Stemmer i alt: 7

M Ja, ofte.
M Ja, ind imellem.
Nej
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Kommentarer til afstemningen:

ASJ - Nej ikke lige. Men jeg vil meget hellere bruge pengene péa en rad bef eller noget andet
laekkert end at ligge pengene pa apoteket. Da min salige mand var her, sagde han ret tit: Den
dagligvare forretning du bruger flest penge i er apoteket. Hvis jeg selv skulle betale det hele, ville
jeg ligge ca. 200.000 kr. dernede pa et ar.

LMH - Det valg, har jeg heldigvis ikke staet overfor endnu. MEN, jeg syntes det er urimeligt at det
skal veere SA dyrt, at vaere kronisk syg. Specielt de der s**** statiner er prismaessig.....en killer.

GL — Jeg har stemt "Nej”. Tilbage i starten af 80'erne var min foreldre sa forudsigende, at de
meldte sig ind i Sygesikring Danmark og fik mig og min bror med ind i det. Derfor var det muligt
da jeg blev 18 ar, at jeg kunne fortsatte mit medlemskab uden at de skulle have helbreds-
oplysninger Og det var jo ret heldigt for mig, ellers var jeg aldrig kommet ind.

Som en fglge af mit medlemskab har jeg derfor ikke staet i situationen og skulle valge imellem mad
eller medicin. Men derfor kan det ind imellem godt kraeve lidt planlaegning, ndr man skal starte
forfra pa ens CTR-saldo. For pengene skal jo laegges ud, for end man kan fa dem refunderet hos
Danmark. Og af en eller anden grund skal jeg altid have kolesterol medicin lige omkring det
tidspunkt hvor min CTR-saldo gar i nul

Og sa lige en sidebemaerkning - jeg syntes at belgbet for at man kan fa kronikertilskud skal vaere
lavere til fortidspensionister. Mange fortidspensionister far jo en del medicin - der er jo ligesom en
arsag til at de har faet pension, og udgifter til medicin er jo en stor post i budgettet, i hvert fald for
hjertepatienter.

40. Foler du, at din livskvalitet er blevet forringet, efter at du er blevet hjertepatient?

Antal Stemmer i alt: 7

M Ja, lidt.
M Ja, meget.
Nej, mit liv har ikke &ndret sig.

Kommentarer til afstemningen:

GL - "Ja, meget.” Livet er bare ikke det samme, og der er si mange begransninger i hverdagen,
som man ma leve med, som udefrakommende slet ikke forstar. Nogen gange er jeg ogsa i tvivl om
leegerne / kardiologerne overhovedet forstar det. Lysten er der, men krafterne mangler, og nar
man sa endelig gor noget alligevel, sa ligger man syg i flere dage efter. Men man gor det jo alligevel
— jeg gor ii hvert fald! For det nytter ikke noget, bare at sidde derhjemme hele tiden og kukkelure.

41.  Mener du din hjertelidelse bliver behandlet, efter bedste legefaglige viden?
Antal Stemmer i alt: 6
HJja

B Nej
Ved ikke.

Kommentarer til afstemningen:

LMH - Ja, nu gor den. Er totalt tryg ved behandlingen - méaske ikke altid enig og fuldt tilfreds med
forlgbet, men total tryg ved kompetencen hos de primere leger jeg er i kontakt med.
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GL - Jeg har faktisk teenkt meget over, hvad jeg skulle svare til denne afstemning. Og efter flere
overvejelser, har jeg valgt at stemme nej. Min praktiserende leege ved ikke alt om prinzmetal, og
ind imellem sidder jeg med den der folelse af, at i hans gjne er jeg hjertepatient, men ikke en
"rigtig" hjertepatient. Det var narmest modvilligt, at han gik med til at jeg kunne blive vaccineret
mod lungebetaendelse. Og leegerne i Vejle, ja det er lidt ligesom at spille Lotto, der er mange nitter
men ind imellem er der gevinst.

42.  Bliver du pavirket psykisk negativt nar din hjertesygdom er aktiv/meget aktiv?

3%

Antal Stemmer i alt: 8

M ja, lidt.
L] a, meget.
Nej

Kommentarer til afstemningen:

LMH - Har stemt "Ja”. Man kan vel godt kalde det psykisk negativ, nar man bliver gal over de
begraensninger det gir'.....samt angsten for: "overharer jeg noget, der er anderledes end det plejer ?"

HHP - Helt klart...ogsa et ja fra mig. Den situation forvaerres, hvis og nar jeg soger laegelig hjzlp og
bare far en negativ oplevelse ud af det.

GL - Jeg har stemt "Ja, lidt”. Det pavirker mig psykisk, og “lunten” bliver ofte meget kort de dage
hvor jeg har det rigtig skidt. Sa der holder jeg mig s& vidt muligt for mig selv, for ikke at udseette
mine pargrende for mine udbrud.

Hjertesygdom i familien
30. Erder andrei din familie end dig selv, som lider af en hjertesygdom?

Antal Stemmer i alt: 7

M Ja, der er en enkelt.
M Ja, der er flere.
Nej

Kommentarer til afstemningen:

ASJ - Jeg har svaret "Ja, der er flere”, og det er ogsa rigtigt men jeg ved ikke om du kun taenker pa
Syndromyx, i sa fald var der en. Min far var nemlig ogsa Syndrom Xer.

GL - Jeg har stemt Ja, der er flere... en hurtigt optalling pa den nermeste familie render op pa 9
personer (...levende som dede). Her har jeg sa ikke talt min mor eller bror med, som begge har faet
konstateret familizer hyperkolesterolaemi, men endnu ikke har faet konstateret at der er noget galt
med deres hjerte. Og min far har nogle feetre, som ogsa er hjertepatienter, men jeg har ikke helt
styr pa hvor mange der er, s de er heller ikke talt med.
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31.  Erder mistanke om, at der er eller har varet flere din familie med Prinzmetal Variant

Angina?
14%

Antal Stemmer i alt: 7

B Ja, og der er sat officielt diagnose pa. 1 4%
M Ja, der er mistanke om det.
Ved ikke.
H Nej
B Jeg har ikke Prinzmetal Variant Angina.

57%
14 %

Kommentar til afstemningen:

GL - I min familie har vi en mistanke om, at min mormor maske havde Prinzmetal Variant
Angina. Omkring 1960 blev hun syg, og fik pa det tidspunkt at vide, at hun "havde meget svagt
hjerte”, og blev derefter sendt hjem med nitroglycerin i lommen. Hun var pa det tidspunkt 50 ar
gammel, og fik efterfolgende invalidepension. Sagen er bare, at hun levede til hun var 9o ér, sa vi
kan ikke helt det til at passe med, at hun havde svagt hjerte. Sa derfor har vi en mistanke om, at
hun havde Prinzmetal.

32.  Erder mistanke om, at der er eller har veeret flere medlemmer i din familie med det
Kardiologiske Syndrom X?

. 17% 17%

Antal Stemmer i alt: 6

B Ja, og der er sat officielt diagnose pa.
M Ja, der er mistanke om det.
Ved ikke.
B Nej
B Jeg har ikke Syndrom X.

33% 33%

Hjerteforeningen
47.  Er du medlem af Hjerteforeningen?

Antal Stemmer i alt: 7

ISP
B Nej

Kommentarer til afstemningen:

RN - Det er mig der har stemt nej. For kan sddan en forening ikke bakke nye behandlinger op, har
jeg ikke noget at bruge dem til.

LMH - Jeg har stemt "Ja”, men mest af vane tror jeg. Altsd med hensyn til medlemskabet af
Hjerteforeningen. Har en eller anden ide om, at jeg stotter en forening der pa et eller andet plan,
bliver hort de rigtige steder, nar der er behov for det. Eller!?

Hver gang der er noget omkring tiltag SPECIELT vedregrende kvinders hjertesygdomme, ja, sa

stotter jeg ekstra op om det. Og, hvis vi er nok medlemmer med samme holdning, kan man vel via

sit medlemskab pavirke foreningen indefra!?!...for, sade RN....du har da fat i noget essentielt der.
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48.  Syntes du at Hjerteforeningen gor nok for patienter med Prinzmetal Variant Angina / det
Kardiologiske Syndrom X?

Antal Stemmer 1 alt:
? 1%
M Jja

M Nej
Ved ikke.

Kommentarer til afstemningen:

RN - Jeg syntes ikke Hjerteforeningen interesserer sig for os som patienter, kun nér girokortet skal
betales og der ellers skal spyttes penge i deres pengetank.

GL - For mit eget vedkommende, syntes jeg bestemt ikke at Hjerteforeningen gor nok. Jeg er
udmeaerket godt klar over, at de giver et belgb til Syndrom X foreningen, men jeg syntes godt de
kunne gore noget mere. Det er lidt den nemme lgsning de har valgt, for i bund og grund sa leegger
de hele ansvaret over pa syndrom x foreningen.

Information
46.  Hvor henter du hovedsageligt din viden om Prinzmetal Variant Angina / det Kardiologiske
Syndrom X?

Antal Stemmer i alt: 7

B Min praktiserende lege

M Min hjertelege/kardiolog
Internettet

B Hjerteforeningen

B Foreningen Det Kardiologiske Syndrom X
Alle de neevnte muligheder.

B Andet....

Kommentarer til af afstemningen:

RN - Jeg har faet den information, jeg havde brug for pd Prinzmetal.dk. Da jeg efter ar, far
diagnosen det kardiologiske syndromx, opsegger jeg foreningen hjemmeside for den sygdom.
De informationer jeg har faet pa sygehusene er meget ringe, for ikke at sige der gores "nar" af den
der er syg.

ASJ - Mest her pa siden og sa hos Hans Erik Botker.
HHP - Kan kun sige som ASJ, mest her pa siden.
LMH - Gentager gerne, hvad ASJ og HHP siger: Mest her pa siden, og sa hos Hans Erik Batker.
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Om resultaterne...

Desvarre er det ikke overraskende, at flere af resultaterne fra undersggelsen viser, at der er behov
for forbedring pa flere omrader. I dette afsnit fremhaves nogle af de mere bekymrende resultater.

I afsnittet Kontakten med de praktiserende lager (side 3 - afstemningen nr. 1), har kun 18%
tilkendegivet, at deres praktiserende leege er godt nok informeret om deres hjertesygdom. Og hele
27% mener, at deres laege ikke er godt nok informeret. Dette kan ses som et problem, da de
praktiserende leger er det forste sted, man skal henvende sig. Altsd med mindre man er tilknyttet
et kardiologisk ambulatorium, og har en special aftale med dem. For hvis man bare kontakter
ambulatoriet, er det forste spergsmal, man bliver mgdt med “har du snakket med din
praktiserende laege”.

Gar man sa ind og kigger pa afsnittet Kontakten med sygehusvaesnet, afstemningerne pa side
5 til og med side 8, kan man se at kardiologerne pa de lokale sygehuse ogsa har et problem omkring
viden om Prinzmetal Variant Angina / det Kardiologiske Syndrom X. Kardiologer / hjerteleger
som burde have den nedvendige viden og information, men som tydeligvis ikke har den. Kigger
man pa afstemning nr. 11b og 43 pa side 6, kan man se, at 71% af dem der har stemt, pa et eller
andet tidspunkt, har faet at vide af en kardiolog ,at de ”ikke fejler noget”. Vel og maerket efter at de
har faet konstateret deres hjertesygdom.

Serligt skremmende er det, at 100% af de brugere der har deltaget i afstemningen (side 7 —
afstemning nr. 49) , ikke er blevet ordentlig informeret om, hvad de kunne forvente sig af
fremtiden, med den diagnose som de nu en gang har fiet. Et chokerende resultat, og til denne
afstemning here ogsa, at det er en af dem, hvor der er flest brugere der har stemt.

Under afsnittet Symptomer ser det ud til, at et flertal af de der har stemt, dgjer med hoste (side
11 — afstemning nr. 13), uforklarlig feber (side 13 — afstemning nr. 19) og trathed (side 15 —
afstemning nr. 52). Desuden har mange oplevet, efter at de har fiet konstateret deres
hjertesygdom, at de tilsyneladende er mere modtagelige over for lungebetendelse (side 12 —
afstemning nr. 17).

Nogle af de mere interessante afstemninger er i afsnittet Daglig dagen (side 20 — 23). Her er der
dokumentation pa, at det er mindretallet af patienter med Prinzmetal Variant Angina / det
Kardiologiske SyndromX, der er i stand til fortsat at veere i beskaftigelse pa almindelig vilkar. Hele
75% af de brugere der har stemt, har matte opgive beskeftigelse pad almindelig vilkar — et
chokerende hgjt tal! Nar det sa kommer til livskvaliteten, sa mener hele 71%, at deres livskvalitet er
blevet meget forringet, efter de er blevet hjertepatient (side 21 — afstemning nr. 40).

Afslutning

Det svage punkt i denne undersggelse, er antallet af brugere, der har veret inde og stemme.
Stemmeantallet ligger imellem 6 - 12 per afstemning, og det vil sige, at der gennemsnitligt er 8,51
antal stemmer per afstemning. Det bedste ville naturligvis have veret, hvis stemmeantallet var
hgjere. Men derfor mener jeg alligevel, at denne undersogelse er vigtig, da det sa vidt det er mig
bekendt, er den forste undersggelse af sin art. Selvom antallet af stemmer er lavt, giver
undersggelsen alligevel nogle gode indikationer om, hvor der er behov for forbedringer.
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