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Information om okand lungsjukdom pa Internet

For ett ar sedan lanserades PAH-forum, en webbplats om en okand, relativt ovanlig
och mycket allvarlig hjart- och lungsjukdom sjukdom som drabbar ungefar 200
personer i Sverige varje ar. PAH, pulmonell arteriell hypertension, innebar att
patienten har hogt blodtryck i lungorna. Informationsbehovet ar stort. Bade patienter
med diagnostiserad PAH och personer med olika andnings- och trotthetssymtom
soker sig till webbplatsen.

PAH kan forvaxlas med vanliga lungsjukdomar, som astma och KOL, eftersom de typiska
kannetecknen &r snarlika. Man blir andfadd, orkeslos och far samre kondition. Patienter med
medfott hjartfel, sklerodermi och SLE har 6kad risk for att drabbas.

Pa PAH-forum far besokarna information om vad andfaddhet kan bero pa och vad PAH ar.
Har finns uppgifter om patientféreningar och PAH-centra pa sjukhus samt information om
utredning och behandling av PAH.

Under forsta aret har PAH-forum haft 15 000 besokare. Webbplatsen vander sig framst till
patienter och anhdriga. Nu 6ppnas den ocksa for lakare och sjukvardspersonal med
information om PAH, utredning av andfaddhet, principer fér behandling och utbildningen
PAH-Akademin.

Néarmare 1 000 besoOkare har besvarat en enkét. Halften har sokt efter mer information om
sjukdomen pa Internet och via sin lakare. De vill fa mer information om PAH via Internet och
garna pa en hemsida for PAH-patienter. Halften av de tillfragade var ocksa intresserade av
att f4 kontakt med andra som har PAH. Undersokningen visade tydligt att
informationsbehovet var stort.

Manga har ocksa gatt in pa "Fraga doktorn” och stallt sina personliga fragor till webbplatsens
lakare, kardiologen Bjorn Kornhall och reumatologen Roger Hesselstrand.

PAH kan inte botas, men det finns behandling som kan bromsa utvecklingen, forbattra
livskvaliteten och forlanga livet. Att fa korrekt diagnos och remiss till specialistsjukvard tidigt
ar viktigt. Darfor satsar Actelion i samarbete med Hjart- och Lungsjukas Riksférbund och
Reumatikerforbundet pa att sprida information om PAH.

www.pah-forum.se

Actelion ar ett forskningsintensivt biofarmaceutiskt féretag med inriktning pa forskning, utveckling och
marknadsféring av lakemedel framst inom sjukdomsomraden dér stora medicinska behov foreligger.
www.actelion.com
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