diagnos: wegeners

Johns envisa forkylning var
livshotande vaskulitsjukdom

John Nilsson levde ett fysiskt aktivt liv ndr han drab-
bades av en ovanligt besvarlig forkylning. Han gick till
distriktslakaren och fick penicillin, men forkylningen
ville inte sldppa.

Istdllet fick han den ena infektionen efter den andra,
halsfluss, 6roninflammation och bihaleinflammation
gick runt. Sa holl det pa hela hosten 2002.

Ett 4r senare fick han diagnosen Wegeners granulomatos, en
reumatisk systemsjukdom, som drabbar omkring 90 perso-
ner i Sverige varje ar. Eftersom den ir relativt ovanlig och
ofta borjar med infektioner i luftvigarna, kan den vara svér
att uppticka for en likare som inte ér specialist.

— Jag var 36 &r, hade alltid varit frisk och levde ett fysiskt
aktivt liv. Jag red, spelade innebandy, dkte skidor bide pd
snd och vatten, vindsurfade och golfade. Och i jobbet som

John Nilsson arbetar som byggledare i Malmo. Han arbetar heltid igen, efter
fyra ar pa halvtid. Sjukdomen har lugnat ner sig, men han gar pa regelbundna
lakarkontroller for symtomen kan dyka upp igen.
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byggledare rorde jag mig mycket. Blir man sjuk gdr man till
distriktslikaren, men dir finns sillan tid for patienter som
behover mer dn bara ett recept.

I dag dr John Nilsson ordférande i reumatikerforen-
ingen Wegeners och smavaskuliter, en rikstickande forening
inom Reumatikerforbundet som arbetar for att 6ka kunska-
pen om vaskulitsjukdomar, inte minst inom primirvérden.
Sjukdomarna ir allvarliga, till och med livshotande om man
inte far vard i tid.

— Jag dr fortfarande lite forbannad 6ver att de inte tog
hjdlp att stilla min diagnos tidigare. S3 ska ingen behova ha
det, sdger han.

Trodde det var hjartinfarkt

Efter fyra mdnader och mer 4n tio penicillinkurer borjade
John {2 ont i leder och muskler. Ena dagen kunde han ha
ont i en ljumske, nista dag i en axel eller ett knd. Virken
vandrade runt i kroppen.

Under viren fick han ocksa ont i fotsulorna. En virk som
han liknar vid att std péd en stege med stegpinnen i hélfoten
alldeles for linge. Han svettades mycket och hade stindig fe-
ber, runt 38,5 grader. John testades for bide hiv och borrelia,
men de hittade inget. I slutet av maj dkte han in akut mitt i
natten med brostsmirtor och domningar i arm och hand. D3
trodde han att hade fatt en hjirtinfarke.

— Nir jag fick nitroglycerinspray under tungan forsvann
blodtrycket. Likarna trodde att stora kroppspulsddern hade
brustit. Men det var varken hjirtinfarkt eller brusten kropps-
pulsdder.

Under hela varen 2003 fortsatte han att jobba s& gott det
gick. Ibland hade han sd ont att han var tvungen att anvinda
kryckor och med kryckorna i bilen tog han sig mellan de
olika byggarbetsplatserna.

Nir skolorna slutade dkte hela familjen till Spanien. 14
dagars vila skulle gora gott, tinkte John, men sd blev det
inte. Ndr han badade i poolen fick han ont i ett 6ra och i
halsen. En likare konstaterade kraftig 6roninflammation och
halsfluss och skrev ut mer penicillin.

Tappade tio kilo

— Vi kom hem efter midsommar, jag var jittetrott, 6gonen
var alldeles r6da, jag hostade blod av och till, hade dilig
aptit och hade tappat 10 kilo. D4 fick jag remiss till en reu-
matolog, men det fanns ingen tid for forrin efter sommaren.

John, som da hade sd ont att han knappt kunde gé, ring-
de och bad att fa komma tidigare om de fick ndgot dterbud.
Han hade tur. Dagen dérpa fick han en tid f6r undersokning
och sedan gick det snabbt.

— Likaren ringde mig pd jobbet och sa att de hade en
sing som vintade. Jag skulle komma in direkt. D4 fick jag
veta vilken allvarlig sjukdom jag hade.



John Nilsson har alltid varit fysiskt aktiv och sétter upp mal for att halla igang traningen. Nésta ar ska han
springa Broloppet, en halvmara éver Oresund.

I dag, sex dr efter diagnosen, forso-
ker John att leva ett sd normalt liv som
mojligt. Han arbetar fortfarande som
byggledare och har gédtt upp till heltid
igen efter fyra dr pd halvtid.

Sjukdomen hélls i schack med cell-
gifter och kortison, men han forsoker
hélla dosen sd ldg som mojligt. Han
limnar blodprov varje médnad och kollas
regelbundet tre, fyra gdnger om dret.

Viktigt sdtta mal

— Sjukdomen finns ju hela tiden, dven
ndr den inte dr aktiv. Men jag forsoker

hilla igdng fysiskt, sdger han och berit-
tar att han trinar styrketrining och
kondition tvd ginger i veckan.
Och sd springer han mellan en och
tvd mil varje vecka.
— Det ir viktigt att ha ect mal. I
maj i ar klarade jag att springa Blod-
omloppet, 10 kilometer pd lite drygt
en timma. Nasta mal dr Broloppet
den 12 juni ndsta dr, en halvmara Gver
Oresundsbron.
Text: Lotta Tillstrom
Foto: Magnus Alkmar

FAKTA om vaskuliter

Vaskuliter dr inflammation i blodkarlen.
De kan drabba bade stora och sma karl,
artérer, vener och kapillarer.

Inflammationen kan leda till att
kdrlen skadas eller férstors och hindrar
blodfdrsdrjningen till kroppens olika
organ, som njurar och lungor.

Det finns flera olika vaskulitsjukdo-

mar. Symtomen varierar beroende pa
vilka organ som paverkas.

Wegeners granulomatos ar den
vanligaste vaskulitsjukdomen. Andra
exempel pa vaskuliter ar Behgets
syndrom, Churg-Strauss syndrom och
Mikroskopisk polyangit.

Kélla: Reumatikerforbundet

Okade kunskaper
ger battre prognos

Wegeners granulomatos &r en
ovanlig sjukdom. Den finnsi alla
aldersgrupper, men bryter vanligen
uti medelaldern. Nagot fler mén &n
kvinnor tycks drabbas.

Sjukdomen borjar som regel med
forkylningar och influensaliknande
symtom. Inflammation i bihalor, Gron,
6gon och lungor &r vanligt. Aven
inflammation i njurarna ar vanligt.

Vérk i leder och muskler, trotthet,
aptitléshet och avmagring ar andra
vanliga symtom.

Sjukdomen smittar inte.

Man vet inte sékert varfor We-
geners och andra vaskulitsjukdomar
uppstar. Nyare forskning tyder inte
pa nagot arftligt samband. Risken
att en ndra slakting ska drabbas &r
mycket liten.

Obehandlad &r Wegeners en
livshotande sjukdom, men i takt med
okade kunskaper om sjukdomen har
prognosen kraftigt férbattrats.

Tidig diagnos och bra behandling
gor att de flesta numera kan leva ett
bra liv, trots sjukdomen.

Kortison och cellhdmmande
lakemedel &r den vanligaste behand-
lingen, men utprovningar pagar med
nya, biologiska lakemedel.

Las mer om Wegeners och smavaskuliter pa
www.wegeners.reumatikerforbundet.org

Annons
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