Agneta har Churg-Strauss

Agneta Sikstrém-Svensson har numera
fotterna i den skanska myllan. Hon bor
i ett hus mitt p& den skénska slatten ett
stenkast fran Ystad. | slutet av januari
2001 bestamdes att hela familjen
skulle flytta fran Goteborg hit till den
lilla idylliska smastaden, men bara en
méanad senare blev Agneta akut sjuk.

Alla tecken visade att hon hade
drabbats av lungcancer, men efterhand
klarnade bilden och det stod d& klart
att hon i stdllet hade fitt en reumatisk
sjukdom, en sd kallad systemisk
vaskulit.

Naégon siker diagnos kunde forst
inte stillas, men s smaningom f6ll
pusselbitarna pd plats och hon har nu
fact besked att hon férmodligen har
Churg-Strauss.
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Att flytta innebir for de allra flesta
minniskor mycket arbete, stokigt
under ganska ling tid och kanhinda
provisoriskt boende. Men i Agnetas
fall innebar det dven veckor av oviss-
het, otaliga undersokningar, orkeslos-
het och kraftfull medicinering. Och
mitt i allt detta tumult s var hon
mammaledig, minsta barnet hade
precis fyllt ett 4r.

Tappade matlusten
Agneta hade kint sig trott i tvd
manader och tappat matlusten. En
natt vaknade hon av att hon hade
kramp i hogra sidan av 6verkroppen
och krampkinningar i lungan, hon
kunde inte djupandas.

— Jag trodde jag fatt blodpropp i
lungan, och fick ta ambulans till
sjukhuset. Dir fick jag sprutor mot

smirtorna och lungrontgen togs.
Morgonen dirpa siger doktorn vid
ronden nidr han stannar vid min sdng -
"Dig vill jag prata med i enrum”.
Rontgen hade visat misstanke pd
tumérer och bara tva veckor efter
denna forsta rontgen sd hade tumore-
rna vuxit ganska mycket. Nu borjade
lungorna dven krampa, speciellt
nattetid, och Agneta fick borja an-
vinda morfin. Eftersom lungcancer
misstinktes, si sattes hela vard-
apparaten igdng omgaende. Vid
lungcancer finns en stor risk f6r
spridning till olika organ, och Agneta
gjorde minga undersokningar for att
kontrollera sd att den misstinkta
cancern inte redan spridic sig. P4 lite
drygt tvd veckor genomgick hon
gynekologisk kontroll, mammografi,
lungrontgen, bronkoskopi (undersok-



ning av luftréren med bojligt ror),
skelettrontgen, rontgen av hjdrna samt
tre lungbiopsier. Lungbiopsierna
visade dock endast doda celler samt
smd mingder av cellférindringar, men
inte i tillricklig omfatening for att
diagnostisering skulle vara mojlig.
Eftersom biopsierna inte gav de svar
som lidkarna 6nskade, gjordes en sd
kallad 6ppen lungbiopsi. Det skedde
pd Thoraxkliniken pd Sahlgrenska i
Goteborg 5-6 veckor efter
insjuknandet. En 6ppning gjordes
strax under skulderbladet.

— Det var en tuff operation, siger
Agneta ndstan med en rysning.

Det var inte cancer

— Likarna var ju fullt 6vertygade om
att det var cancer, men inte heller nu
hittades ndgra cancerceller. Och
lakarna visste fortfarande inte varfor
jag var sd sjuk. Men tio dagar efter
lungoperationen ringde lunglikare
Mona Gilleryd. Jag hade sddan tur att
jag tidigare triffat henne vid ett flertal
tillfillen, och kinde fortroende for
henne. Jag ombads att komma till
henne i stéllet for till cancerlikaren
som jag hade tid hos samma dag.
Lungldkaren misstinkte att jag hade
Wegeners granulomatos. Direfter blev
jag remitterad till reumatolog och tvd
manader efter insjuknandet borjade
jag min intravenosa cellgifts-
behandling och sd smdningom &dven
hoga doser cortison.

Och i denna kaotiska sjukdomstid,
med smirtor, oro och mdnga obesva-
rade frigor, sé flyttade familjen.
Agneta fanns dock kvar pd Sahlgren-
ska i Goteborg péd grund av felbehand-
ling. Den forsta cellgiftsbehandlingen
var tuff, minns Agneta.

— Jag hade uttryckligen sagt att jag
inte ville anvinda morfin. Likaren
bytte dd mina 20 mg morfin/dygn
mot ett morfinpléster, som visade sig
motsvara 180 mg morfin/dygn. Den
natten vaknade jag av kallsvettningar,
kramp i hjirtat, alla tecken pd 6verdos.
Foljande morgon borjade krikningarna
som holl 1 sig hela helgen. Jag har
aldrig anvint morfin efter detta,
dessutom har det visat sig att jag har
likemedelsallergi mot bland annat
morfin. De efterfoljande cellgifts-
behandlingarna gick dock bra.

— Det dr i sddana hir ligen, nir
man dr som mest sjuk, som man

verkligen behover sin familj. Min
syster Marie, som sjilv var sjukskriven
for utbrindhet, kom som en riddande
angel. Hon dkte flera gdnger frin
Stockholm till Géteborg for att packa,
stdda och passa barn. Min man Pir
befann sig nog periodvis i ndgon slags
chock, men behéll sina tankar for sig
sjdlv. Det mirktes dock nir han
foretog sig praktiska saker, att det blev
fel. Hans tankar fanns helt enkelt pd
annat héll dn just det han da sysslade
med. Pidr har varit och ar ett stort stod
for mig.

| Lund var allt bra

Under en lingre tid hade Agneta nu
varit i sd pass ddlig kondition s&
hennes man hade borjat {3 ta 6ver
fordldraledigheten. Hon hade fullt upp
med att hélla sig sjilv pd benen. Men i
maj manad samma 4r, var dock Agneta
pd plats i familjens hus i Ystad, och
kom d& ocksd som patient till Lund.

— Nu som forst fick jag informa-
tion och mojlighet att stilla egna
frigor. Jag och min man fick diagnos-
information under en timmas tid. Men
eftersom diagnosen var oklar, kunde ju
alla fragor inte stillas och alla svar ges.
Pd motet deltog tva reumatologer, en
docent samt en lungspecialist. Det
kindes jittebra. Aven nir jag skrevs in
pd avdelningen for att 3 cellgifts-
behandling fungerade allt bra. Ingen-
ting limnades dt slumpen. Nir jag till
exempel drabbades av skakningar,
skickades jag till en neurolog. Och det
dr ocksd hir i Lund som specialisterna
nu har sagt att jag troligen har Churg
Strauss.

Hon har haft manga kontakter och
gjort manga besok pd Reumatologen i
Lund sedan det allra forsta besoket.
Agneta betonar vilken bra personal
hon triffat och kommit i kontakt med.

Periodvis har Agneta vildigt ont i
lungorna. Krampkinningarna dter-
kommer, hjirtat kdnns av och sd har
hon nu och da besvir i form av yrsel
och huvudvirk, kanske som en foljd av
att balansorganet dr skadat. Det ir
onekligen ett heltidsarbete att vara
sjuk, siger Agneta:

— Jag dr trote och frusen, fotterna dr
ett stindigt bekymmer. Jag har
smirtor, dr yr, har skakningar i ena
kroppshalvan ibland och halsen kinns
standigt raspig. Jag dr allmint stel,
hinderna smirtar likasd kni och

armbdgar. Och nidr hinderna borjade
gora for ont och bli for stela, ja da
kunde jag ju plotsligt inte skala
potatis.

Likarbesoken glesas ut nu nir
Agneta inte lingre dr akut sjuk. Hon
forbereder sig hemma med att skriva
ner de frdgor hon har att stilla till
doktorn, men alla frigor hinns inte
alltid med. Nir hon vil kommit hem
sd brukar foljdfrdgor dyka upp.
Provtagning sker dock varannan
vecka, och kinner hon sig ddlig dr hon
alltid vilkommen att ringa till mot-
tagningen i Lund, de tar emot henne
med ganska kort varsel.

Hart arbete att vara sjuk

I dag tar hon Imurel (cellgift) i
tablettform och ska gora det i totalt
tvé dr. Hon ir fortfarande sjukskriven,
men borjar sd sakta fundera pa att soka
sig ut i arbetslivet igen. Hon har varit
i kontakt med forsidkringskassan, och
diskussioner har forts om antingen
fortsatta studier eller arbete pd 25%
till att borja med. Likarna stdller sig
tveksamma till arbete pd full tid.

For att orka med sin sjukdom, gér
hennes bdda barn péd dagis mellan
klockan 09.00 och 15.00. Sénerna ir
idag 2,5 samt 6 &r gamla. Tre ginger i
veckan trinar Agneta pd Ystad
Rehabcenter. Det dr konditionstri-
ning, vilket inte dr det littaste efter-
som lungorna protesterar ndr hon blir
andfddd, sedan foljer styrketrining
samt strecching. Flytten till Skdne
blev inte alls som varken hon eller
ovriga familjen tdnkt sig.

- Likarbesoken tar mycket tid, det
ar reumatolog, neurolog, lunglikare
och sd dr det besok pd allergi-
mottagningen. Den dldsta sonen har
visat oro infor min sjukdom. Det
hinde sa manga gdnger att jag sa:
"Mamma ska bara till doktorn for
undersokning”, och sd blev jag i stillet
inlagd och kom alltsd inte hem som
jag sagt. Givetvis blev han orolig varje
gang jag skulle till sjukhuset.

Agneta har aldrig triffat ndgon
med en liknande sjukdom. Hon siger
att det skulle vara givande att fa prata
med ndgon som visste vad det ville
sdga att ha en systemisk vaskulit av
den hir sorten. Och nir drftlighet
kommer pa tal, blir Agneta lite
fundersam vad giller sin egen mor.

— Mamma dog i 40-4rsdldern i vad

REUMATIKERTIDNINGEN 4 - 2002 13



som sades vara njursvikt. Idag hade hon kanske haft en
annorlunda diagnos pa de besvir hon hade under mianga
ar. Men nir jag tagit upp det hidr med likarna och visat
mammas journal sidger de till mig att jag inte ska tinka
pé det.

Omgivningens reaktioner har varit olika. Vinner har
forsvunnit och nya har tillkommit. Ibland tycker Agneta
det dr jobbigt att forklara varfor hon fortfarande gar
sjukskriven, ibland sigs det:

— Men Du som se sé frisch ut!

— Och nir jag da bericttar att jag tar cellgifter, sd dr
inte folk sikra pd om héret dr mitt eget, eller om jag
lyckats fa virldens mest naturliga peruk.

Insikten om sjukdomen, dess allvar och dess konse-
kvenser har tagit ldng tid att fd in i medvetandet. Det
har varit mycket att std i, det har varit mycket av
omvilvande hindelser vilket gor att det fortfarande dr
langt kvar till vad andra skulle beteckna som en nigor-
lunda vanlig vardag. Agneta borjar sd sakta fa grepp om
sin tillvaro, pusselbitarna faller pd plats en efter en, dven
om frdgorna fortfarande dr ménga.

— Det har sina sidor att ha en sjukdom som inte syns
pé utsidan. Jag dr glad for att jag inte har cancer, men
vet inte vad jag fatt istillet!

Greta Thorén
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Det ar manga sjukdomar som blivit dopta efter sina
“upptackare”. Jacob Churg och Lotte Strauss &r ett par
forskare som lamnat egna fotspar efter sig i den medicinska
historien. De utvandrade fran sina hemlander i Europa i
slutet av 30-talet, formodligen ganska ovetandes om
varandra. De flyttade till USA, borjade arbeta gemensamt
och 1951 publicerade de sina arbeten pa allergisk
granulomatos (granulom= sma korn) och angiit (= karl-
vaggsinflammation), vilket numera &r mest kant under
beteckningen Churg-Strauss’ syndrom.

Sa har stalls diagnosen:

. Astma

. Forekomst av en sarskild vit blodkropp
(eosinofil granulocyt) i blodet i hégre
mangd &n normalt

. Nervpaverkan som leder till muskelsvaghet

. Aterkommande lungférandringar som
syns pa réntgen

. Paverkan pé bihalorna

. Forekomst av sarskild vit blodkropp
(eosinofil granulocyt) i angripna organ och
vavnader.

En patient anses ha syndromet om minst fyra av dessa sex
punkter uppfyllts. D& uppnas en kanslighet p& 85% och en
sakerhet pa 99,7 % gentemot 6vriga vaskulitsjukdomar.

Churg-Strauss’ syndrom forvéaxlas ibland med
polyarteritis nodosa och mikroskopisk polyangiit.
Syndromet kan sagas ligga mellan dessa bada sjukdomar
vad galler omfattningen pa de angripna karlen. Polyarteritis
nodosa angriper klassiskt medelstora karl, medan
polyangiit angriper sma karl. Bade Wegeners grunulomatos
och Churg Strauss’ syndrom &r sjukdomar dar
vavnadssonderfall (nekroser) forekommer, framst da i
luftvagarna. Vid Churg-Strauss’ ar de allergiska symtomen
med inflammation i nashalornas slemhinnor och astma mest
framtraddande, medan man vid Wegeners granulomatos
framst ser forandringar i 6vre och nedre luftvagarna.

Ett sjukdomsmonster med tre faser visas upp i
sjukdomen Churg-Strauss’. Den forsta fasen kan paga i
manga ar och yttrar sig i form av allergiska besvar med
inflammationer i nashalornas slemhinnor samt astma. Den
andra fasen karakteriseras vanligast av engagemang i
luftvagar samt mag-tarmkanaler. Darefter dvergar
sjukdomen i den tredje och mycket allvarliga
karlinflammationsstadiet, med aptitldshet, viktnedgang och
feber. De organ som da drabbas kan vara hjarta, hud,
nervsystem och njurar.

Behandling sker med kortison samt med
immunsuppressiva lakemedel, cellgifter.




