Carolina:

Livet ar inte bara

pestoch

— Du behdver inte latsas vara sa stark,
Du far grata om Du vill, sa en vaninna
till mig. Det 4r manga som ifragasatter
varfor jag inte ar deprimerad. Men livet
ar sillan pest och pina. Mitt liv har inte
blivit simre sedan jag blev sjuk. Livet
blir vad man gor det till.

Carolina Brintler ir 28 dr. Hon blev sjuk
for ett par ar sedan. Grava symtom kom
sommaren 2002. Det bérjade med ett
tryck i huvudet och huvudvirk som kom
i attacker.

— Stundtals trodde jag att huvudet
skulle springas. En morgon nir min man
skulle skjutsa mig ¢ill jobbet, hittade
han mig i singen okontaktbar. Vi 8kte
till virdcentralen och moctes av en fan-
tastisk lakare.

Prover visade att sinkan var hog.
Hjirnrontgen visade inga onormala fynd.
Huvudvirken sattes i samband med
stress pa jobbet.

— Det hade varit lite extra stokigt pd
jobbet en tid, jag trodde nog ocksa att
det var andra orsaker dn sjukdomsorsaker
till min huvudvirk.

Carolina fick akupunktur och bind-
vavsmassage.

— Det hjilpte till viss del tillfil-
ligt. Men jag kinde och hérde ocksa ett
konstigt blasljus nir jag andades, det
liksom viiste, och s borjade jag fa ont i
fingrarna. Jag hade dven fitt neurologis-
ka bekymmer med hinder och ben som
domnade, och jag tappade vikt under
hosten.

Likaren pd virdcentralen borjade
misstinka Takayasus arterit och tog
kontakt med Huddinge sjukhus, dir
Carolina kom i kontakt med neurologen.
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Och nu skedde allt i snabbt tempo.

— T april 2003 blev jag inlagd pd reu-
matologkliniken pd Huddinge sjukhus,
vistelsen varade i en och en halv vecka.
Jag blev undersoke frin topp till t&, det
var hjirtkateterisering, ultraljud, angi-
ografi mm. Och misstankarna om att jag
hade en vaskulit blev bekriftad. Jag fick
diagnosen Takaysus arterit. Hade inte
den blekaste aning om vad jag drabbats
av. Likarna sa att sjukdomen var mycket
ovanlig, att den var kronisk men ocksd
att den var behandlingsbar. Jag fick bra
information av dem.

Blodkarlen ar fortrangda

— Blodet kommer inte fram till musk-
lerna, det ir dirfor de domnar. Jag har

en lite grovre inflammationsgrad 4n de
flesta, men ndgon operation behdvs inte
annu. Blodkirlen till vinstra njuren ir
fortringda, ddrav mitt hoga blodtryck, li-
kasg ir blodkirlen i hals och till armarna
fortringda.

Det var tuff medicinering som sattes
in direkt. Carolina fick 60 mg kortison/
dag, dessutom bdde pulssinkande och
blodtryckssinkande mediciner. For att
minska kortisondosen, sattes cellgifter
in lite lingre fram, och kortisondosen ir
idag 15 mg. Och vikten har géct i berg-
och dalbana.

— Jag har okat 10 kg i vikt och ett
nummer i skostorlek. Jag har tappat kon-
dition, och har fitt indra mina vanor en
del. Numera promenerar jag i stilla mak
tillsammans med ndgon granne, men
trinar ocksd med kompisarna pd jobbet.
Men ror jag mig for mycket, sd kommer
smirtorna, det blir som mjolksyra. Ar
det ndgot man inte kan gora, fir man
gora det pd annat sitt, 18ca bli, eller gora

ndgot helt annat.

Carolina arbetar som forskollirare.
Det ir 20 barn i dldrarna 3-4 ar pa tre
heltidsanstillda pa hennes avdelning.
Hon trivs som fisken i vattnet.

— Jag arbetar heltid, har inte varit
sjukskriven pd dver ett r. P4 fritiden
lidser jag mycket, just nu idr jag helt upp-
slukad av boken Allkem isten, skriven av
Paulo Coelho.

Livet dr nastan som vanligt

Carolina har varit gift i ect 4r, men de
har varit tillsammans i 9 4r. Nu funderar
paret pa att skaffa barn. Men sd dr det ju
det hir med sjukdomen och medicine-
ringen.

— Det ir tillstdnd” frdn doktorn som
behovs. Men jag vet att allt kommer att
gd bra. Jag skulle dock vilja komma i
kontakt med andra personer med samma
eller liknande sjukdom som har fatt
barn. Vill veta hur de hanterat det, hur
det har fungerat. Jag har aldrig triffat
ndgon som har samma sjukdom, och det
vore intressant att byta erfarenheter och
pratas vid.

Det har hint att ndgon sagt att det
inte kinns ritt att beklaga sig i nirheten
av henne, eftersom hon har en s allvarlig
sjukdom.

— Alla har ont pad sitt sitt, alla har
ritt att klaga, siger Carolina.

Radhuset de bor i kiptes for ndgra dr
sedan. Det ligger i en kuperad terring,
och huset bestdr av tre vaningar. Med
entrén lingst ned, och sovrummet lingst
upp.

— Visst svor jag lite 6ver trapporna
ndr jag var som mest sjuk och det ringde
pé dorren och jag befann mig tre vi-
ningsplan upp. Men det var bara till att



knata ned och 6ppna. Fast det tog lite
tid och gjorde ont. Férmodligen kom-
mer vi sd sméningom att silja det hir
och kopa ett fristdende hus.

Till familjen hor inte enbart maken,
for ndgra dr sedan kopte de en katt. Och
det dr inte vilken katt som helst. Fadern
ir en champion. Men det kan aldrig
denna ljuvliga avkomma bli. Carolina
tar upp katten i famnen och visar defek-
ten.

Takayasus arterit

Sjukdomen har fatt sitt namn efter den japan-
ske lakaren Michishige Takayasu 1872-1937.
Det ar en inflammatorisk fortrangning (stenos)
av stora kroppspulsadern (aorta). Speciellt blir
aortabagen (i brostkorgen) fortrangd och de
blodkarl som gar ut darifran, t.ex. artarerna till
hjérnan och njurarna.

Sjukdomen ar relativt vanlig i Indien och
Japan, men mycket ovanlig i Sverige, och
drabbar mest yngre kvinnor och barn.

Sjukdomen kommer ofta smygande, med
trotthet och Iatt feber. Ofta upptacks inte
sjukdomen forrin de stora kirlen fortrangts sa
mycket att blodcirkulationen storts.

Typiska tecken ar hogt blodtryck, och

— Den har en svart tass, vilket gjorde
att vi fick katten till reducerat pris.

Men katten dr dopt som om den vore
kunglig, den heter Dianinez Anastacia la
Bianca.

Carolina bekymrar sig inte 6ver sjuk-
domen. Hon pratar inte om den om hon
inte blir direke tillfrigad. Det dr som
det dr ind4. Det finns s& mycket annat
att prata om, tycker hon.

Man kan diskutera bécker man list,

njurpaverkan vid fortringning av njurartirerna,
avsaknad av matbart blodtryck i armens karl.
Pa grund av franvaro av puls i kroppens dvre
perifera (yttersta) delar kallas sjukdomen dven
pulsldsa sjukdomen.

Om halsens karl drabbas kan i varsta fall
slaganfall uppsta. Om kirlen ar mycket for-
trangda aterstar operation. Cirka en tredjedel
behdver operation for att aterstilla cirkulatio-
nen. Prognosen ar i allmdnheten ganska bra.

Vid diagnos av Takayasus arterit finns 6
kriterier, minst tre av dessa ska vara uppfyllda
for att diagnosen ska stillas.

1. Sjukdomsdebuten sker fore 40 ars alder

kanske vidareutbilda sig i sitt arbete i
stillet.

— Det ir vil ingen hojdare och prata
om att man ir sjuk nir man triffar
andra? Varfor ska man stoéna och stdnka?
Det ir ind4 inte ndgon som orkar hora
pé sdnt. Man mér inte bittre bara for att
man siger att man mar daligt.

Text o foto Greta Thorén

2. Klaudikatio (rérelsesmarta som upphér vid
vila) i en extremitet

3. Svag puls i arteria brachialis (armen)

4. Sidoskillnad i systoliskt armblodstryck
>10 mmHg

5. Blasljud av arteria subclavia (artar under
nyckelbenet) eller aortan (kroppspulsa
dern)

6. Positivt angiografifynd (kontrastrontgen av
blodkarl). Fortrangning av hela aorta, dess
huvudgrenar, eller stora extremitetsartarer.

faktagranskat av prof. Ann Kari Lefvert, KS
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