___Immunbristméte

Livet ar orattvist men bra anda

Text Annika Refond Foto Pia Lundberg

i |
Maria Wikstrém har primér immunbrist och far hela tiden vaga for- och nackdelar i
olika situationer.

Hur ska man se pa sig sjilv? Ar jag frisk? Ar jag sjuk? Med de orden inledde
Maria Wikstrom sin foreldsning vid sjukskoterskornas utbildningsdagar i
Bastad. Maria har en primdr immunbristsjukdom och arbetar som sjuksko-
terska och ville formedla de olika perspektiven. Hennes personliga berdttelse
om sina erfarenheter berorde oss dhorare och gav positiv energi. Sa hér
berdttade Maria:

Manga sjukdomar - bara en hélsa

Jag fick astma 1991 och efter det har jag sedan drabbats av mogelallergi,
immunbrist, benskorhet, muskelproblem och behovt olika operationer. Vad
framtiden bar 1 sitt skéte vet ju ingen, men mitt motto ar: “Det finns méanga
sjukdomar, men bara en hélsa”. Det géller att hitta strategier for att ma sa
bra som mdjligt. Egenvérd av olika typer t.ex. subkutanbehandling &r bra,
men samtidigt kamouflerar likemedlen symtomen. Da kan det vara svart
att tolka kroppens signaler eftersom det kan handla om symtom, komplika-
tioner, lakemedelsbiverkningar eller behandlingseffekt. Den gemensamma

stora biverkningen d&r TROTTHET.
Vid ldkarkontakt kan det vara svart
att formedla att man &r sjuk och om
det ror sig om ndgon ny infektion.
Tyvérr bem6ts man ofta med kom-
mentaren “du maste ha talamod”.
Téalamod ar det vérsta ordet jag vet!
Min startstricka dr lang innan jag
soker vard och nér jag vl gor det sa
behover jag hjalp NU. Men “i livets
hinderbana far man ta hiackarna som
de kommer”.

Val och anpassning

De sociala begransningarna dr nog
det som é&r svarast, eftersom infek-
tionskénsligheten och hyperreaktivi-
teten paverkar i vardagen, pa arbetet
och fritiden. Hela tiden far fordelar
och nackdelar végas in i olika situa-
tioner och vissa saker far viljas bort.
T.ex om andra sjuka nirvarar pa
en fest eller arbetet sé tar jag frisk-
frénvaro. Pa arbetet har jag anpassat
miljon en del genom att jag har ett
eget rum, egen dator och kan vilja
mina arbetstider. S& visst: “Livet ar
orittvist men bra dnda!”.

Energitjuvar

Tyvérr finns det gott om energitjuvar
i tillvaron, t.ex. Forsédkringskassan
och Kommunen. Jag vill ju fokusera
pa att vara sa frisk och frisch som
mojligt, men i dessa sammanhang
raknas bara hur sjuk man ar. D4 ser
jag inte tillrdckligt sjuk ut. Det blir
en omfattande kamp om sjukskriv-
ning, sjukerséttning, rehabiliterings-
behov, handikapptillstand osv. Allt
som man brottas med kriver intyg
frén sjukvarden. Det betyder att det
kravs en hel massa extra lakarbesok
och krangliga intyg som ska skrivas
varje ar till olika saker. Det medfor
ocksa en hel del extra kostnader for
varje besok och intyg.

Maste vara sin egen koordinator

Vem tar ansvar for vad? Denna fraga
stdller jag mig ndr samma kropp har
olika diagnoser och behandlas av
olika kliniker och yrkeskategorier.
Dessa har ingen koppling till varan-
dra och det kan gé riktigt galet om
man inte sjdlv dr sin egen koordina-
tor och vet hur olika saker samverkar.
Det ar ju for vél att jag inte 4nnu har
nagon diagnos norr om axlarna! God
tillganglighet, ett bra bemdtande och
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en positiv attityd fran sjukvarden ér jatteviktigt! Det underléttar helt klart en
bra egenvard.

"Maste jag vara ofrasch for att tas pa allvar?”

Motstridigheten finns hela tiden mellan frisk och sjuk. Kénslan beror dels
pa dagsformen, vilket omgivningen kan ha svart att forsta. Min planering
gar ut pa att se hur det ser ut efterét, konsekvenserna. Om jag gor detta idag
sd maste jag skapa ett tomrum i kalendern nésta vecka... Samtidigt dr det
viktigt att halla fokus pa vad jag kan gora istéllet for allt jag inte kan gora.
Men visst stéller jag mig fragan “Ar det vért det?”. Idag ar jag bittre pa att
kinna efter och avsta for att mé béttre. Min sjukdom ér ett dolt handikapp
och darfor reagerar manga pa att jag ser frasch ut, men séger att jag ar sjuk.
Maste jag se ofrdsch ut for att tas pa allvar? Sanningen dr ju att man oftast
viljer att inte visa sig nidr man ar sjuk och trétt. Nér jag sedan tar mig ut vill
jag vara frasch.

Mina marginaler mellan att vara frisk och sjuk dr ganska sma. Darfor har
jag valt en livsstil dir jag viljer att vara sa frisk som mojligt. Det innebér
att vistas pa Gran Canaria 10 veckor om aret, dta nyttigt, motionera och ma
bra. Det gor att jag kan bygga upp mig sjilv under en langre period. Jag dr pa
Gran Canaria under den period det &r som vérst mogelproblem i Sverige - vid
sndsmaéltningen.

Det dr viktigt att ta foton ndr man mar som bést och sedan ta fram dem nér
man mar som sdmst. Det blir en sporre sa att inte gnistan forsvinner. For “det
ar roligt att leva och se hur det gar”.

Infektionskanslighet hos vuxna

Text Anneli Larsson

Hur och var kan man hitta vuxna
patienter som har primdr immun-
brist bland 6vriga infektionskdnsliga
patienter?

Karlis Pauksens, likare vid Akade-
miska sjukhuset 1 Uppsala, beréttade
att infektionskénslighet hos vuxna
kan ha manga olika orsaker som t.ex.
maligna sjukdomar, autoimmuna
sjukdomar, cytostatikabehandling,
immunmodulerande behandling,
svar astma/allergi eller ibland en
primdr immunbristsjukdom som
uppticks sent. Ibland forekommer
aven infektionskanslighet utan att
man lyckas hitta den bakomliggande
orsaken.

De vanligaste primédra immunbrist-
sjukdomarna ar antikroppsdefekter
som till exempel CVID. Personer
med CVID i Sverige drabbas framst
av luftvigsinfektioner emedan det i
till exempel U-ldnder frimst 4r ma-
ginfektioner som ar det vanligaste
forsta symtomet pa antikroppsbris-
ten.

I Sverige soker personer med infek-
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tioner hjilp framst inom primarvar-
den. Ménga remitteras vidare, oftast
da till den klinik som behandlar just
de besvér som man sokt for. Personer
som har drabbats av Oroninflam-
mationer, bihaleinflammationer och
forkylningar hamnar pa Oron-Nésa-
Hals-klinik, personer med besvir
fran lungorna hamnar pa lungklinik
och de med mag-tarm-problem ham-
nar oftast pd medicinklinik. Det tar
5-12 ér, enligt Karlis Pauksens, fran
forsta symtom till att diagnosen pri-
mér immunbrist stills. For att kunna
forkorta den véntetiden finns det
olika hjdlpmedel. De nationella rikt-
linjerna for utredning, diagnos och
behandling som har funnits i ndgra
ar, tycker Karlis ér ett bra hjdlpme-
del. Likasa varningstecknen och att
patienten for infektionsdagbok. Det
ar ocksa viktigt att ldkaren efterfra-
gar en noggrann sjukhistoria fran
patienten for att hora om det finns
eller har funnits personer som har
haft primir immunbrist. Ofta finns
det fler fall i slakten.

Karlis menar att infektionsklinikerna
kan bidra till att en bra utredning

gors pa vardcentralen genom att
hjalpa till vid insamlandet av sjuk-
historia och ge rad om vilka prover
som ska tas. Ibland &r det svart att
upptdcka primdr immunbrist hos
personer som har KOL eller som é&r
storrokare. Symtomen frén KOL och
rokningen “ddljer” immunbristen.

For att forhindra lungskador och
forbattra livskvalitén hos personer
med antikroppsbrist dr det viktigt
att tidigt komma igdng med im-
munglobulinbehandlingen. Vid
till exempel CVID och XLA é&r det
livslang behandling som géaller. Om
patienten har bronkiektasier (en typ
av lungsjukdom) eller har fortsatt
tita infektioner ska man stridva ef-
ter hogre immunglobulinnivaer &n
normalt. Vid behandling med im-
munglobuliner vid subklassbrist &r
det viktigt att komma Gverens med
patienten innan om forutsittning-
arna for behandlingsférsoket. Om
patienten fortsétter att drabbas av
bakteriella infektioner trots immun-
globulinbehandling ges antibiotika.
Ibland krévs ldngvarig antibiotika-
behandling i forebyggande syfte. °



