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Den allra svåraste perioden i patienternas liv måste vara när de 
mår dåligt, men varken de själva eller deras läkare kan förklara 
varför. Hereditärt angioödem är ett typexempel på en sjukdom där 
perioden mellan de första symptomen/tecknen på sjukdomen och 
diagnos ofta är 10–12 år.

Under dessa ”förlorade” år måste patienterna och 

deras vårdgivare hantera både sjukdomssymptomen 

som gör dem svagare och den mer omfattande 

inverkan som sjukdomen kan få på deras tillvaro. 

Onödiga operationer på grund oförklarlig buksmärta, 

frånvaro från skolan eller att vara rädd för eller 

generad över att gå ut med svullnader i ansiktet är 

bara några av konsekvenserna av odiagnostiserat 

hereditärt angioödem.

På grund av att symptomen varierar på ett ganska 

komplext sätt ställer hereditärt angioödem patienter 

och läkare inför ett antal utmaningar när diagnos ska 

ställas och sjukdomen hanteras.   

Den störning som anfall av hereditärt angioödem 

utgör i patienternas och deras familjers tillvaro 

fortsätter också efter att diagnosen fastställts. 

Många av dem uteblir från skolan eller arbetet 

och kan inte uppnå sin fulla potential vad gäller 

utbildning, karriär och socialt liv. 

 

I den här broschyren beskriver ett antal patienter 

med egna ord de utmaningar det innebär att leva 

med hereditärt angioödem. Ingen av dem har 

dock låtit sjukdomen bli ett hinder. De tillgängliga 

terapierna och behandlingsmetoderna kan anpassas 

efter patientens situation och varje berättelse visar 

att det finns fördelar med att ta fram individuella 

behandlingsplaner.

Det är min förhoppning att patientberättelserna och 

de erfarenheter som beskrivs i den här broschyren 

ger dig hopp om en ljus framtid.   

DU ÄR INTE ENSAM.

Henrik Balle Boysen, VD – HAEi
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Hereditärt angioödem (HAE) är en mycket sällsynt sjukdom. 
HAE ger upphov till smärtsamma svullnader inuti och utanpå 
kroppen. De kan finnas kvar i flera dagar. Om svullnaden 
finns i magen kan det ge upphov till mycket starka smärtor, 
kräkningar och diarré. Om svullnaden finns i halsen kan det vara 
livshotande. I dag finns det goda behandlingar för HAE.

Eftersom HAE är så sällsynt stöter många läkare 

aldrig på en enda patient med sjukdomen under 

hela sin karriär. De bristfälliga kunskaperna om 

HAE är orsaken till att många patienter lever 

i åratal med felaktiga diagnoser och felaktiga 

behandlingar, något som i stor utsträckning 

påverkar deras livskvalitet och förmåga att 

fungera i skolan, på arbetet och socialt.

Det är viktigt att patienter med HAE följs av 

en erfaren HAE-specialist, som kan ta fram en 

individuell behandlingsplan. En behandlingsplan 

kan bidra till att patienternas livskvalitet 

förbättras markant. Samtidigt är det viktigt att 

ha en behandlingsplan om en nödsituation skulle 

uppstå.

Under senare år har har såväl kunskap om HAE 

och behandling gått framåt. Det innebär att 

patienter i Europa och USA i dag kan få god 

hjälp. Vår förhoppning är att alla HAE-patienter 

med tiden kommer att få möjlighet att få samma 

hjälp, så att de kan hantera sina symptom och 

därigenom leva ett friskt och produktivt liv.

Tack till alla de HAE-patienter som delar med sig 

av sina berättelser i den här broschyren.

Henrik Balle Boysen - HAE Scandinavia
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Katherine
Plats: London, Storbritannien 

Yrke: Kontorschef 
och projektsekreterare 

Ålder: 27 år

Fritids- 
intressen:

Baka, skriva, teckna/måla, 
sy, träna

Första tecken/
symptom: 

17 år

Diagnos: 11 år



Ibland har det varit smärtsamt. Men 
när man väl har fått diagnosen och vet 
hur man ska hantera sjukdomen – då 
finns det ingen anledning att inte leva 
på samma sätt som alla andra. Det 
handlar om att vara förnuftig och sköta 
sig ordentligt. Man gör vissa mindre 
anpassningar, som efter ett tag känns 
självklara. 
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Jag drabbades av mitt första 
anfall när jag var 17. Jag hade 
haft ont i magen i ett par dagar 
och jag åkte till sjukhuset, där 
de gjorde ett graviditetstest, 
tog blodprov och sade att jag  
hade misstänkt blindtarms-
inflammation och måste 
opereras. Då berättade min 
pappa att han och min farmor 
hade haft HAE hela livet och 
att jag hade testat positivt 
för HAE när jag var 11. Mina 
föräldrar ville dock vänta tills 
jag fyllt 18 med att berätta, 
eftersom jag inte hade några 
symptom.  



 

Det var en traumatisk upplevelse. I ena stunden 

trodde jag att jag var frisk, i nästa fick jag veta att 

jag hade en genetisk sjukdom som jag var tvungen 

att leva med resten av livet. Dessutom måste jag 

genomgå en onödig operation så att läkarna kunde 

bekräfta att jag inte hade blindtarmsinflammation. 

 

Jag var i tonåren när jag fick diagnosen, hade en 

hormonstyrd, rebellisk period och tog inte hand 

om min kropp. Jag ändrade mitt sätt att leva när 

jag blev lite äldre, fick ett fast jobb, förlovade mig 

och insåg att jag hade en utstakad framtid som jag 

verkligen ville få uppleva. De flesta av mina anfall 

är mag-tarmrelaterade och ganska länge var jag 

osäker på om mina besvär var symptom på min 

HAE eller inte. Om jag fick symptom som jag inte 

kunde sätta fingret på och väntade för länge med 

att behandla hamnade jag till slut på sjukhus.   

Jag började hålla reda på vad jag åt och upptäckte 

att jag var glutenkänslig. Idag äter jag inte gluten 

och begränsar hur mycket mejeriprodukter jag äter.  

Jag tycker också om att baka. Det hjälper mig 

att hålla koll på vad jag äter samtidigt som det är 

avstressande.

HAE har framför allt varit avgörande för om jag 

ska skaffa barn i framtiden eller ej. Min läkare 

har varnat mig för att det finns en stor risk 

för att jag för vidare det genetiska anlaget till 

mina barn, men under min livstid har det gjorts 

stora framsteg inom behandlingen av HAE. Jag 

hoppas att det i framtiden till och med kan vara 

möjligt att undersöka om man har genen eller 

att behandlingsmetoderna blir ännu bättre. Om 

våra framtida barn drabbas av HAE kan vi ta oss 

igenom det tillsammans. Min blivande make är 

redan utbildad i hur man hanterar HAE genom mig. 

Därför har vi till och med bättre förutsättningar att 

vara föräldrar till HAE-barn än mina föräldrar var.

Man kan gräva ner sig, tycka oerhört synd om sig 

själv och låta HAE vara ett hinder för allt man vill 

göra. Ett alternativ är att bli bättre på att planera.  

Jag bestämde mig för att inte låta sjukdomen 

hindra mig från att göra något. Inför varje ny 

utmaning kommer jag helt enkelt att fråga min 

läkare vad som är det värsta som kan hända och 

planera utifrån det.
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Keven
Plats: Stockport, Storbritannien 

Yrke: Akutsjuksköterska inom 
onkologi 

Ålder: 48 år

Fritids- 
intressen:

Motorcykelkörning,  
foto, cykling

Första tecken/
symptom: 

10 år

Diagnos: 19 år



Det kan vara skrämmande, men det 
viktigaste är att få en diagnos och 
att få stöd från en immunolog eller 
någon med ett specialintresse.
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Jag brukade få maganfall med några veckors mellanrum när 
jag gick i skolan. Anfallen pågick i några dagar och kunde vara 
plågsamma under de första 24 timmarna. Det var jobbigt när jag 
umgicks med vänner, eftersom jag ofta svimmade av smärtan 
och kräktes eller läraren fick bära ut mig från klassrummet.  
Jag fick ofta åka till akuten och läkarnas förklaring var att det 
handlade om förstoppning.

När jag flyttade hemifrån för att utbilda mig till 

sjuksköterska blev anfallen värre. De återkom var 

sjätte till åttonde vecka. Jag missade minst två 

eller tre dagar av utbildningen vid varje tillfälle.  

Jag fick till och med blindtarmen bortopererad. 

Jag fick diagnosen efter att ha blivit inlagd på 

sjukhus i samband med ett smärtsamt anfall. En av 

läkarna som opererade bort min blindtarm testade 

mig då för HAE. På grund av min HAE avslutade 

jag min kurs sex månader försenad – men jag blev 

i alla fall klar.

Efter det att läkaren satt diagnosen fick jag 

medicin, vilket innebär att jag sällan får anfall - 

högst en eller två gånger om året. Min behandling 

innebär också att jag mår psykiskt bättre. Innan 

läkaren ställde diagnosen var jag så fysiskt 

försvagad av de ofta återkommande anfallen att 

HAE tog över min tillvaro. Jag kunde inte planera 

någonting, jag kunde inte vara hemifrån och det 

var mycket svårt att arbeta.   

Jag är säker på att jag var svår att leva med, efter-

som jag var inbunden och mådde dåligt.  Men nu 

har jag kontroll.

Mitt främsta fritidsintresse är motorcykelåkning 

och min fru och jag åker runt i Storbritannien 

på helgerna. Jag har också tänkt köpa en cykel i 

år och ägna mig åt landsvägscykling, något jag 

älskade att göra när jag var tonåring. På fritiden 

tycker jag också om att fotografera. 

Att jag är specialistsjuksköterska har också varit till 

hjälp, eftersom jag har en bättre klinisk förståelse 

för sjukdomen. Jag vet vart jag ska vända mig 

för att få hjälp och har haft möjlighet att förklarar 

sjukdomen för andra som nyligen fått diagnosen 

HAE. Det viktigaste är att känna till att din HAE kan 

behandlas.
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Jag är en engagerad 
småbarnsmamma, med två 
barn. Jag fick diagnosen HAE 
2009, men jag har drabbats 
av anfall sedan jag var 13 år 
gammal.

Man trodde att det var persikoallergi, eftersom 

jag åt en persika när jag fick mitt första anfall. Jag 

lät därför bli att äta persikor igen ända tills jag var 

gravid med min dotter! 

Jag är inte lika rädd idag. Tidigare visste jag inte 

exakt varför jag svullnade upp. Om jag gjorde 

något tänkte jag därför att jag skulle kunna 

drabbas av en allergisk reaktion och gå in i 

anafylaktisk chock. Nu vet jag vilken sjukdom jag 

har och att det finns behandlingar. Jag känner att 

jag kan göra vad som helst. Om jag klarar att vara 

mamma med HAE klarar jag att hantera ett anfall.

Att kunna ge sig själv injektioner ger större 

självständighet och en frihet som man inte ens kan 

föreställa sig. Det är som när man tar körkort! 

Bli inte paralyserad, ditt liv styrs inte av sjukdomen. 

 

  

 

Maria Teresa
Plats: Jerez, Spanien

Yrke: Sjuksköterska

Ålder: 46 år

Fritids- 
intressen:

Barnen, samla på 
glasfigurer och  
korsstygnsbroderi

Första tecken/
symptom: 

13 år

Diagnos: 42 år
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Jag har aldrig bestämt 
mig för att låta bli att göra 
något i mitt liv på grund 
av att jag har den här 
sjukdomen. Det kommer 
jag inte börja med nu 
heller.
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Bibiana
Plats: Barcelona, Spanien

Yrke: Försäkringsbranschen

Ålder: 37 år

Fritids- 
intressen:

Sydamerikansk litteratur, 
delta i workshops

Första tecken/
symptom: 

2 år

Diagnos: 15 år



Att vara medlem i en patientorganisation 
har hjälpt mig. När man berättar sin historia 
för den person som sitter bredvid, tänker 
man – Wow!  Han förstår mig! Han går igenom 
samma sak!
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Så länge som jag kan minnas har jag drabbats av maganfall.  
Min barnläkare allergitestade mig många gånger. Det var 
först när anfallen tog sig ett synligare uttryck som jag testades 
för HAE. Jag drabbades ofta av anfall. Jag hade angioödem 
i magen två till tre gånger i månaden. När jag var barn hann 
jag knappt återhämta mig innan ett nytt anfall började. Det 
påverkade förstås min tillvaro. Jag kunde inte gå till skolan, jag 
missade många utflykter och jag hade ingen jag kunde prata 
med om detta.

Det tog 12–13 år innan jag fick veta exakt vad det 

var. När jag började få anfall i armar och ben gjorde 

min mamma kopplingen till den sjukdom min 

pappa hade. Min pappa upplevde återkommande 

episoder i armar, händer och ansikte, men läkarna 

trodde att det var allergier. Min pappa dog när jag 

var ett spädbarn och vi tror att det orsakades av 

en svullnad i luftvägarna, ett så kallat laryngealt 

anfall. 

Idag har jag accepterat sjukdomen. Sedan jag  

började behandlas för min HAE har mitt liv 

förändrats mycket. Antalet anfall har blivit 

betydligt färre, vilket har gjort att jag kan leva ett 

normalt liv. Min behandling gör att jag nu känner 

mig gladare och är mer självständig. Jag har 

kontroll över min sjukdom nu och förstår den,  

vilket gör att jag känner mig lugnare.

Jag tycker om att resa. När jag börjar känna mig 

tryggare skulle jag vilja göra längre resor. Jag 

är också intresserad av avslappningstekniker, 

eftersom jag känner att det är bra för mitt tillstånd.  

Yoga eller pilates finns på min ”att göra”-lista!

Låt läkaren hitta den behandling som passar dig 

bäst och försök leva ett normalt liv. Gå med i en 

patientgrupp och framför allt – ta det lugnt! 
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Günter
Plats: Herzogenrath-Merkstein, 

Tyskland

Yrke: Teknisk specialist  
och busschaufför

Ålder: 48 år

Fritids- 
intressen:

Vara med familjen,  
bågskytte,  
köra motorcykel

Första tecken/
symptom: 

35 år

Diagnos: 45 år



Jag fick diagnosen HAE 2010, men hade svullnader i 8 till 10 år 
dessförinnan.  Först skyllde man på allergier. Vid ett tillfälle var 
jag hos tandläkaren och nästa dag hade jag en svullen kind.  
Jag antog att det berodde på de skyddshandskar i latex som 
tandläkaren bar eller på den behandling eller medicinering jag 
fick. Det tog 10 år för en läkare att slutligen överväga om det 
kunde vara HAE och testa mig.

Jag var lättad över att slutligen få en diagnos och 

få besked om hur jag skulle behandla min HAE. Jag 

klarar mig genom att dra ner på tempot i tillvaron 

och stanna hemma för att återhämta mig när jag 

drabbas av ett anfall. Jag måste ta tid på mig för 

att administrera min behandling, men jag kan göra 

det själv hemma eller på andra platser, vilket gör 

att jag kan planera min tid som jag vill.

Ibland har jag berättat för läkare att jag måste ta 

min medicin inför en operation, men då har de 

svarat att det inte är nödvändigt. Operationer har 

ställts in av det här skälet, eftersom läkaren har 

vägrat att injicera min medicin. 

Jag försöker att inte låta HAE påverka min vardag. 

Jag är inte 
längre rädd för 
att vara ensam.
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Jag ville bli testad, eftersom 
min pappa har HAE. Jag ville 
veta om jag hade sjukdomen.  
Om jag hade HAE ville jag få 
medicinering och behandla 
sjukdomen. Om jag inte hade 
sjukdomen skulle jag ha sett 
det som att jag haft tur. 

Å ena sidan var det en lättnad att få en diagnos 

och veta att det fanns behandlingar tillgängliga.  

Å andra sidan finns otryggheten i att ett anfall 

skulle kunna inträffa när som helst.

Jag försöker att inte låta det hindra mig från 

att leva mitt liv. Mitt arbetsschema gör att det 

är svårt att ha en fast rutin, men jag håller mig 

aktiv och just nu arbetar jag som volontär med 

katastrofinsatser.

Jag lever mitt liv på samma sätt som jag alltid 

gjort. Om man kan medicinera på egen hand 

kan man leva ett mycket bra liv och behöver inte 

förändra något. 

Nico
Plats: Herzogenrath-Merkstein, 

Tyskland

Yrke: Yrkeschaufför

Ålder: 19 år

Fritids- 
intressen:

Ormar, volontär i 
tyska Röda korset, 
motorcykelkörning

Första tecken/
symptom: 

14 år

Diagnos: 17 år



Jag försöker att inte låta 
sjukdomen hindra mig 
från att leva mitt liv. 
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FPO

Gunnar
Plats: Berlin, Tyskland

Yrke: Psykiatrisjuksköterska

Ålder: 62 år

Fritids- 
intressen:

Resor och fotografi 

Första tecken/
symptom: 

16 år

Diagnos: 30 år



Idag är jag mycket mer 
avslappnad. Jag kan åka på 
semester utan att oroa mig och 
har till och med varit så långt 
bort som Australien!
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Jag var 16 år när jag drabbades av min första HAE-episod.  
Min morfar dog när han var 48 och min mamma för 30 år sedan, 
båda av HAE-anfall. Jag testades 1981 och det visade sig att jag 
hade HAE. 

Eftersom det tidigare inte fanns någon 

behandlingslösning var jag tvungen att ”klara 

mig”. Olika områden svullnade upp när jag fick 

ett anfall. Tidigare i livet drabbades jag främst 

av anfall i armarna, benen, fötter och händer 

och senare började jag få anfall i buken och på 

kroppen.

Mitt första laryngeala anfall inträffade när jag 

liftade på en motorväg. Jag fick panik och 

kunde inte andas. Till sist stannade någon för att 

hjälpa till och kallade på ambulans. Den mannen 

räddade mitt liv.

Under årens lopp har anfallen blivit fler, men som 

tur är förstår min arbetsgivare sjukdomen och 

har accepterat att jag ofta är frånvarande från 

arbetet.

Under en period drabbades jag av två anfall i 

veckan. Min livskvalitet var låg.

När jag fick ett anfall ville jag inte träffa någon 

och jag var tvungen att vara ledig från jobbet 

i flera dagar. Då sade min läkare att jag borde 

omvärdera hur jag hanterade mina anfall.

Nu tar jag min medicin regelbundet, vilket gör 

att min tillvaro har förändrats. Idag är jag mycket 

mer självständig, kan göra vad jag vill, åka dit jag 

vill och jag är mycket mer avslappnad. Ja, HAE 

är besvärligt och mycket obehagligt, men man 

måste göra det bästa av situationen. När anfallet 

klingat av, tar man nya tag.
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FPO

Hans
Plats: Düsseldorf, Tyskland

Yrke: Pensionerad målare 
och dekoratör

Ålder: 67 år

Fritids- 
intressen:

Foto, vara med min partner

Första tecken/
symptom: 

47 år

Diagnos: 47 år



Rädslan är borta. Jag vill 
leva i ytterligare 38 år, ja, 
till jag är 105 år gammal!
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Jag reste mycket efter kriget och blev professionell målare. Jag  
kunde måla i 14, 15 eller 16 timmar om dagen – det var en passion.  
Ungefär 1993 orkade jag inte med de tuffa arbetstiderna längre, 
så jag gick i pension. Det var också det året som jag fick mitt 
första anfall.

Läkarna trodde att min svullnad berodde på ett 

insektsbett eller på något jag ätit, men sedan 

började även andra kroppsdelar att svullna upp.  

Som tur var insåg en läkare tidigt vad det 

handlade om och jag hade turen att få en diagnos 

efter tre dagar. 

Tidigare gick jag inte hemifrån eftersom jag var 

rädd att jag skulle drabbas av ett anfall. Jag levde 

i rädsla för att kvävas i sömnen, men läkaren 

förklarade för mig mer om sjukdomen, gav mig 

medicin och sa hur jag skulle ta den. Det innebär 

att oron försvann och idag kan också röra mig 

fritt och ta promenader på kvällen. 

Ta dig tid direkt efter diagnosen att ta reda på mer  

och tala med läkarna om behandlingsalternativ.
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Jørn
Plats: Struer, Danmark

Yrke: IT-chef 

Ålder: 41 år

Fritids- 
intressen:

Danska och internationella 
patientorganisationer, 
ordförande i min dotters 
dansklubb

Första tecken/
symptom: 

5 år

Diagnos: 13 år

Jag känner att jag 
har bra kontroll över 
min tillvaro och 
tänker inte på att 
jag har HAE, nu när 
jag behandlar mig 
regelbundet.
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Jag började drabbas av anfall när jag var 5 år gammal, främst 
i magen, händer och fötter. Min mamma och äldste bror har 
också HAE, men ingen kände till sjukdomen på den tiden. Deras 
anfall misstolkades som allergier och min bror fick till och med 
blindtarmen bortopererad. 

När min bror var 19 drabbades han av ett 

laryngealt anfall. Läkaren på sjukhuset hade just 

läst om HAE, så han tog ett blodprov och ställde 

diagnosen HAE på min bror. Övriga familjen 

testades och min mamma och jag fick också 

diagnosen. Vi kände ett slags lättnad, eftersom 

delar av pusslet hamna på rätt plats – vi förstod 

varför min mamma ofta låg till sängs och kände sig 

sjuk, varför min bror drabbades av det laryngeala 

anfallet och varför jag hade ont i magen. 

Det fanns en period då jag drabbades av ett 

anfall i veckan. I samband med läkarbesöket fick 

jag medicin som jag tar två gånger i veckan. Det 

innebär att jag nu har ett anfall varje halvår istället. 

Jag har numera kontroll över min situation och jag 

oroar mig inte längre på samma sätt som tidigare.

Min sjuårige son har också fått diagnosen HAE och 

får anfall varje vecka. På grund av att han är så 

liten kan han bara behandlas när anfallen inträffar 

och därför blir han mycket begränsad av sin HAE. 

Vi tror att hans HAE kan behandlas på ett bättre 

sätt när han blir äldre – förhoppningsvis inom en 

snar framtid. Att han ska kunna leva ett normalt liv 

är det jag hoppas på mest för honom.

HAE har inte hindrat mig från att göra någonting 

i mitt liv. Jag reser cirka 120 dagar om året i 

arbetet. Jag är också engagerad i både danska och 

internationella patientorganisationer. Min dotter 

dansar mycket och vi har just bildat en ny klubb 

där vi bor, som jag är ordförande för. Min son har 

börjat spela golf så jag försöker följa med honom 

ut. Jag har alltid försökt att inte låta HAE var ett 

hinder för mig.
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Georges
Plats: Nancy, Frankrike

Yrke: Pensionär

Ålder: 64 år

Fritids- 
intressen:

Husprojekt, promenader, 
simning

Första tecken/
symptom: 

9 år

Diagnos: 49 år



Nu vill jag planera resor.  
Det finns många länder som 
min fru vill resa till som vi inte 
kunde åka till tidigare på grund 
av min rädsla för att bli inlagd 
på ett okänt sjukhus.
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Min väg till en diagnos var lång och mycket komplicerad. Jag 
opererades till och med för blindtarmsinflammation när jag 
var nio.  Det var först när min syster lades in på sjukhus och 
slutligen fick diagnosen HAE som hela min familj kontaktades. 
Jag fick diagnosen 1998.  Under den här perioden kände jag mig 
fortfarande orolig, framför allt på jobbet, eftersom jag drabbades 
av tre till fyra anfall i månaden, trots behandlingen.

Mina anfall hade ett mycket snabbt förlopp i 

början. 80 procent av anfallen inträffade i mat-

smältningskanalen och de gick ibland vidare upp 

till matstrupen. En del av mina anfall påverkar 

tarmarna och urinvägarna, vilket är mycket smärt-

samt. När jag får av ett anfall måste jag avbryta allt 

jag gör. Jag känner mig helt utmattad efteråt.

Sedan jag fick diagnosen har läkarna flera gånger 

ändrat mitt behandlingsprogram. Efter att jag 

påbörjade mitt uppdaterade behandlingsprogram 

för två månader sedan har jag inte haft några 

anfall. Tillvaron har varit lugn under de här 

månaderna och så har jag inte haft det tidigare. 

Jag njuter av att fixa med huset och ibland hjälper 

jag också vänner och släktingar med deras hus. 

Jag älskar att promenera, eftersom det ger mig 

en frihetskänsla. Jag tar ofta med hunden ut och 

promenerar i en timme eller två. Om jag har tid 

över promenerar jag i sju till åtta timmar. 

Nu behöver jag inte oroa mig över om jag kan 

slutföra något jag påbörjat eller om jag kan åka 

någonstans. Jag var nyligen på teater, något jag 

brukade undvika, eftersom jag en gång drabbades 

av ett anfall mitt i en föreställning Jag slutade 

simma, eftersom jag trodde att det utlöste anfall. 

Nu hoppas jag kunna börja simma igen tillsammans 

med min fru.
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