Manga diagnoser i en:

Marianne har PAN

Hon kommer cyklandes genom Nykopings gator. Som den
historiskt och samhallsintresserade person hon ar, s& nastan
nickar hon igenkannande till de hus hon passerar. Marianne
Sandahl kan sin stad, men hon ar ocksa nastan expert pa den
ovanliga sjukdom som hon fick diagnostiserad 1988 och det
ar polyarteritis nodosa, eller PAN som den kallas i
vardagslag.

Polyarteritis nodosa (poly = manga, arteritis = inflamma-
tion i artér, nodosa = knélar, knélig) kannetecknas av
inflammationer med vévnadssonderfall i framfor allt medel-
stora artdrer med mikroaneurysm (sma aderbrack) men utan
granulombildning (granulom = sma korn). Diagnosen &r
svar att stélla da den kliniska bilden ar forbryllande och
svartolkad da manga organ ofta ar engagerade samtidigt.
Orsaken till sjukdomen &r okdnd. De vanligaste organen
som &r engagerade dr, hjarta, lungor, mag/tarmkanal,
perifera nerver (alla nerver "utanfor” det centrala nervsyste-
met), centrala nervsystemet (hjarna/ryggmarg), 6gon, hud,
leder och muskulatur.

Symtomen visar sig oftast i aptitloshet och avmagring,
feber, led- och muskelvark.

Sma upphdéjda blédningar i hud och slemhinnor férekom-
mer, och sma infarkter i fingertopparna kan ge svarlakta sar.
Om storre blodkarlsomraden &r engagerade i ben eller armar
kan det resultera i mycket svarlakta sar eller kallbrand. Man
kan se ledinflammationer men detta leder inte till ben- och
broskskador. I 6ver hélften av fallen kan man se nervskador.
Manga har aven hogt blodtryck. Mag- tarmkanalen kan ge
symtom som buksmartor, tarmvred, och blddningar. Man
kan ocksa ha forhdjda levervarden som kan vara tecken pa
inflammatoriska karlskador i levern. Aven hjértat kan vara
paverkat och da i form av kérlkramp, hjértinfarkt och
hjértsvikt.

De laboratorieundersékningar som gors visar hdg sanka,
forhojda immunglobulinnivaer, hogt antal vita blodkroppar
och trombocyter. Biopsi tas fran engagerade organ. Angi-
ografi (karlrontgen) av njurar och bukkarl &r ocksa varde-
fullt for att kunna stélla en diagnos.

Den behandling som ges ar stora doser kortison
(Prednisolon) 60-100 mg samt cellgift. Svarar patienten
inte pa den behandlingen Gvervags annan aggressiv
immunoterapi. En tidig diagnos dr viktig for ett gott
behandlingsresultat.

Sjukhusvistelser och rehabilitering
Marianne sitter pa ett kafé i centrala Nykoping och berattar
om hur hennes liv fordndrades i slutet av 80-talet. Hon
arbetade som gymnasieldrare i &mnena historia och sam-
hallskunskap nér hon fick astma 1985. Men sa, nagra ar
senare, tillstotte andra halsoproblem och livet blev aldrig
detsamma.

— Mitt nervsystem drabbades med forlamningar som
foljd. Jag borjade bli fruktansvart sjuk, blev inlagd pa
lasarettet i Nykoping och da var smartorna sa intensiva, att
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”Jag Onskar att jag hade en
ldkare som sag helheten. Nu &r
det olika specialister som tar
hand om bara just ”’sin” bit.”

jag inte ens talde tacket pa min kropp. Tacket fick hangas
over en stallning, s att inte kroppen blev berdrd. Det var
svart att forst stélla diagnosen, men efterhand klarnade
sjukdomsbilden, biopsi togs och jag fick da besked om att
jag hade en reumatisk sjukdom som hette polyarteritis
nodosa. Sjukhusvistelsen varade i tio veckor, och det var
mycket hdga doser kortison jag behandlades med tillsam-
mans med cellgifter. Men nér jag skrevs ut fran sjukhuset
fick jag en total uppbackning fran alla delar av samhéllet.
Arbetsterapeut kopplades in, och nér jag val kom hem, sa
hade jag hemsamarit under ett ars tid, jag var totalt oformo-
gen att 6verhuvudtaget skota nagot sjalv. Jag gick med
skenor och kryckor under detta ér.

Marianne lutar sig tillbaka i stolen, lappjar pa sitt kaffe
och fortsétter beratta:

— Alla pa skolan var fantastiska och eleverna stottade
mig pa olika satt. Jag instruerade dem periodvis fran min
sjukséang om vad de skulle arbeta med, och de gjorde
faktiskt som jag sa. Men jag tror ocksa att idag ar miljon
och klimatet pa skolan en helt annan, och det kanske later
lite fel att sdga, men jag &r glad for att jag inte undervisar i
dagens skola. Mina egna minnen fran skolvérlden ar dock
enbart positiva

Hon forsokte uppratthalla sitt arbete, men 1994 blev det
hel fortidspension. De kraftiga sjukdomsaterfallen kommer
inte sa ofta nu, men nar de val gor det, sa ar det mycket



kortison som satts in igen, ca 60 mg/dag. Men Marianne har
mycket besvér dven av sin astma, hon har artroser, Sjégrens
syndrom och diabetes. Aven om hon mar bra och sjukdo-
men &r stabil, sa star hon pa daglig och standig kortisondos
pa 10 mg/dag. Fotter, vrister och underben ér ett standigt
bekymmer med periodvis smérta. Hon genomgar grundliga
och aterkommande undersokningar, bl a neurologiska péa
Akademiska sjukhuset i Uppsala. Aven lungorna kontrolle-
ras med s k spirometri, en slags andningskontroll. Var sjatte
vecka gors dessutom stor provtagning, det gors pa
Nykopings lasarett. For att forbattra hennes immunforsvar
far hon gammanormsprutor var 14:e dag, och det tycks ha
hjalpt. Varje vecka gar hon pa astmagymnastik och sa deltar
hon i reumatikerféreningens vattengymnastik. Men som
den utpraglade friluftsménniska hon varit, sa ar det mycket
hon saknar. Hon saknar langa skogspromenader och skidak-
ning. Hon vilar mycket, och det hander att hon sover
middag vid tre tillfallen under en och samma dag. Nagra
langre utlandsresor blir det inte numera, men hon har gjort
kortare resor inom Europa med goda vaninnor. Och den
sociala, kulturella och musikaliska delen av hennes liv
blomstrar fortfarande.

Ensam med sin diagnos

— Nykdping har ett rikt kultur- och musikliv som jag
verkligen utnyttjar. Jag traffar véaninnor lite nu och da, men
vi traffas pa ett enklare satt. Jag har syskon och syskonbarn,
men jag pratar inte mycket om mina sjukdomar, det &r inte
sa jag vill bli sedd. Det gar inte att gréva ner sig i de
begrénsningar man upplever eller i den dagliga smértan, det
finns manga friska sidor ocksa. Jag laser mycket, ar ute och
ror pa mig och har pa det stora hela ett bra liv.

Hon har fatt lite sméahjalpmedel hemma, och hennes
toalettsits har blivit forh6jd, men hon bor kvar i sin bostad
och livet flyter pa. Men hon sager nagot, som sakert manga
med olika sjukdomar upplever:

- Jag onskar att jag hade en ldkare som ség helheten. Nu
ar det olika specialister som tar hand om bara just "sin” bit.
Det blir sa sonderplockat, och nar man har varit hos en
ldkare, sa ska man kanske till nasta for en annan akomma.
Fast egentligen grundar sig formodligen alla besvér pa en
och samma sjukdom, den reumatiska.

Marianne &r en robust och jordndra kvinna, har latt for
att beratta om sig och sitt liv. Men hon har aldrig nagonsin
traffat nagon med samma diagnos. Och det &r nagot hon
verkligen onskar, att fa dela sina tankar och ord med nagon
lika drabbad. Visst undrar hon ibland i sitt stilla sinne hur
nagon annan har det, hur nagon annan person med
polyarteritis nodosa lever sitt liv. Men fortfarande, efter
tretton ars sjukdom, sa har hon alltsa aldrig kunnat sétta sig
ner, prata och byta erfarenheter med nagra andra med PAN,
men formodligen, och med stor sannolikhet, finns det runt
om i landet samma kansla och samma onskan hos méanga
andra. Det &r bara det att de &nnu inte motts.

text och foto Greta Thorén
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